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Resumo

Os cuidados paliativos constituem uma modalidade decorrente da necessidade emergente
de melhorar a assisténcia no fim da vida do doente com doenca avancada e incuravel e aos seus
familiares. Dadas as caracteristicas complexas das intervencoes e as suas articulagcdes conjuntas,
adotei, na elaboracao deste relatorio, como fio condutor, as quatro areas-chave dos cuidados
paliativos.

A comunicacdo é considerada como uma das principais componentes na abordagem dos
doentes cronicos, em estado irreversivel. Constitui a principal ferramenta terapéutica que
permite o estabelecimento de uma relacdo empatica e de ajuda na unidade de cuidado
doente/familia/profissionais de saude. Um dos pontos fulcrais a ter em conta na abordagem
deste doente é intervir de forma acertada no controlo dos multiplos sintomas que vao surgindo e
se repercutem de forma direta no seu bem-estar e no da sua familia.

Nas situacoes de doenca grave e incuravel, sdo os enfermeiros que intervém mais tempo
com os doentes e respetivas familias, suscitando a necessidade de planear cuidados totais e
personalizados para quem esta a morrer e disponibilizar tempo e atencdo para atender os seus
familiares, o que supde formacao para capacitar os profissionais nesta missao.

Como cuidados de elevada complexidade, os cuidados paliativos exigem para a sua melhor
eficacia, acdes coordenadas que ndo podem ser do ambito de um sé técnico, mas sim por um
grupo de profissionais que trabalhe unidos esforcando-se por preservar a melhor qualidade vida
possivel.

A pratica clinica decorreu na Unité Douleur - Soins Palliatifs do Centre Hospitalier de
Roubaix (Frangca), com uma duracdo total de 200 horas. Esta experiéncia ofereceu um
enriquecimento pessoal pertinente e um contributo inestimavel na minha formacao profissional,
permitindo uma melhor preparacdo para prestar cuidados complexos aos doentes paliativos e
familias.

O projeto de intervencao que desenvolvi na Unidade de Cuidados Intensivos do Hospital
Sousa Martins - Unidade Local de Saude da Guarda (100 horas), teve o proposito de sensibilizar o
desenvolvimento de acdes paliativas em contexto de UCI e promover uma mudanca de atitudes
dos enfermeiros face aos doentes em fim de vida e atendimento as suas familias. Foi
apresentada uma sessao de formacao em servico “cuidados paliativos em cuidados intensivos”.
Reconheco que existe sensibilidade para a tematica no seio da equipa mas para dar
continuidade, elaborei dois protocolos “como dar mas noticias - protocolo de Buckman” e “a
conferéncia familiar” que inclui, com parecer do Enfermeiro-chefe no Manual de Boas Praticas

da UCI, e que véo ser discutidos para a sua efetivacdo na proxima reunido de servico.
Palavras-chave

area-chave dos cuidados paliativos; relatorio de estagio; pessoa com doenca avancada e

incuravel; projeto de intervencao; UCI.
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Abstract

Palliative care has become an option which derives from the growing need of improving
health care assistance for terminal patients' progressive, incurable illnesses, as well as for the
patients’ relatives. Given the complex characteristics of the procedures undertaken and their
joint actions, | have chosen to refer to the four key-areas of palliative care as my main
guideline, throughout this report.

Communication is considered by many as one of the most important components in
approaching chronic patients, who are to be found in an irreversible health condition.
Communication is the basis for a therapy which provides for the creation of a relationship based
on empathy and help among patients, family and the health care professionals. One of the vital
aspects to bear in mind in what concerns the approach to this patient, consists of acting
accordingly in the control of the multiple symptoms which are shown and which will condition
entirely his/her well-being and the family's.

In the cases of a severe, incurable disease, it is the nurses' job to spend most of the time
with the patients and their families, deciding on their own the need to plan complete and
individual care for those who are dying and give attention and make time to be with one's
relatives. This implies having had formation on the professionals’ behalf to successfully fulfill this
mission.

Palliative care is a high-complexity set of tasks. For those to be correctly performed, they
demand coordinated actions, not just from one professional but from a group of professionals
working together, all making an effort to maintain the best quality of life allowed to the patient.

Clinical trials happened at Unité Douleur - Soins Palliatifs, a hospital in Roubaix, France.
The experience comprised 200 hours of labour, whose result was a significant personal gain and a
priceless contribution to my professional training. In fact, it has granted me a better preparation
in providing complex treatment and comfort for palliative patients and families.

The intervention project | have developed in the Intensive Care Unit of Hospital de Sousa
Martins - Unidade Local de Saude (Local Health Unit) in Guarda - comprising 100 hours - had the
goal of making people aware of palliative actions inside the ICU, along with the intent to
promote a change of attitudes of nurses towards terminally ill patients and assistance to their
families. Thus, a training session was taught during working hours entitled “Palliative care in
Intensive Care”. | acknowledge there is a sensibility for dealing with the subject within teams of
professionals, but to further sensitize them, | ended up creating a set of two protocols: “How to
give bad news - the Buckman protocol” and “The Family Conference”. | have included both in
the ICU Good Practice Handbook - with an assessment from the Chief-Nurse - to be discussed in

the next service meeting and put into practice.
Keywords
Key-area of palliative care; training report; person possessing a progressive, incurable

illness; intervention project; ICU.
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Relatoério Pratica Clinica

Introducao

Este relatorio surge como avaliacao ao estagio de pratica clinica inserido no | Mestrado
em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de
Castelo Branco, que teve lugar no Centre Hospitalier de Roubaix (Franca), Unité Douleur - Soins
Palliatifs, no periodo compreendido entre 18 de marco - 10 de abril e 21 de abril a 3 de maio de
2012, com duracao de 200 horas.

A selecdo deste campo de estagio prendeu-se com varios fatores, nomeadamente por
conveniéncia pessoal (alojamento e nao apresentar dificuldade em falar francés) e por
conhecimento, uma vez que ja tinha visitado uma pessoa amiga internada neste servico.
Atendendo a que esta unidade possui uma ampla experiéncia no cuidar do doente e familia em
fim de vida, achei que reunia todas as condicdes para a concretizacdo do meu estagio e
consequentemente a aquisicao de competéncias nesta area especifica.

Ao longo do seu processo de formacao e do exercicio da sua pratica profissional, os
enfermeiros necessitam desenvolver capacidades para tentar conhecer a complexidade do ser
humano, inserido numa sociedade, numa familia; adquirir estratégias que lhe permitam
proporcionar apoio psicologico ao doente e aos seus familiares para encararem a morte como
parte integrante da vida. Ancorados num modelo de cuidados ativos e integrais que priorizam o
principio absoluto de autonomia, legitimam de igual forma o direito do doente morrer com
dignidade (Silva e Hortale, 2006). A formacao de recursos humanos para a melhoria da prestacao
de cuidados paliativos, constituem um desafio para os sistemas de salde, tanto dos paises
desenvolvidos como dos que se encontram em desenvolvimento (Rego e Palacios, 2006). A minha
afinidade com este pais deu o mote a esta minha inquietacdo, em que os cuidados paliativos séo
ja, um pilar robusto da prestacdo de cuidados diferenciados ao doente com doenca avancada e
incuravel.

Na opinido de Sussams (1996), um relatorio pretende ser o produto final de um trabalho
e tem duas finalidades: fornecer um relato permanente, global e coerente de uma investigacao,
de um estudo, de uma pesquisa ou de um trabalho pratico e fornecer a informacao necessaria a
tomada de decisdes. Com a elaboracao deste relatorio pretendo descrever as competéncias
adquiridas, expor de forma clara as atividades e patentear as linhas que orientaram o meu
desempenho para uma pratica sustentada, refletindo na pratica assistencial integrando os
conhecimentos adquiridos nas areas-chave dos cuidados paliativos.

Este relatorio, organizado segundo uma metodologia que considero pertinente, abarca
uma sequéncia logica, dividindo-se em duas partes. Utilizei a metodologia descritiva, com
recurso a pesquisa bibliografica e a analise reflexiva do percurso desenvolvido ao longo do
estagio, atendendo a duas vertentes: as minhas areas de interesse e a melhoria dos cuidados na
assisténcia ao doente com doenca avancada e incuravel.

Inicialmente é feita uma introducdo na qual apresento de forma sucinto a estrutura do
trabalho. Na Parte I, inicio com uma breve descricao do hospital onde decorreu o estagio,
seguindo-se a avaliacdo dos objetivos propostos e das atividades desenvolvidas. Dadas as
caracteristicas complexas das intervencoes e as suas articulagdes conjuntas, adotei guiar-me

pelos quatro principios basilares dos cuidados paliativos. A comunicacao, considerada como uma
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das principais componentes na abordagem dos doentes cronicos em estado irreversivel, constitui
a principal ferramenta terapéutica que permite o estabelecimento de uma relacdo empatica e
de ajuda na unidade de cuidados, doente/familia/profissionais de saide. Um dos pontos fulcrais
a ter em conta na abordagem deste doente é intervir de forma acertada no controlo dos
sintomas que vao surgindo e se repercutem de forma direta no seu bem-estar e no da sua
familia. Nas situacoes de doenca grave e incuravel, sdo os enfermeiros que intervém mais tempo
com os doentes e respetivas familias, suscitando a necessidade de planear cuidados totais e
personalizados para quem esta a morrer e disponibilizar tempo e atencdo para atender os seus
familiares, o que supoe formacdo para capacitar os profissionais no apoio a familia. Como
cuidados de elevada complexidade, os cuidados paliativos exigem para a sua melhor eficacia,
acoes coordenadas que nao podem ser do ambito de um so técnico, mas sim por um grupo de
profissionais que trabalhe unidos esforcando-se por preservar a melhor qualidade vida possivel
(trabalho em equipa).

A Parte Il é constituida pelo projeto de intervencdo no servico onde desempenho funcoes
(Unidade de Cuidados Intensivos do Hospital Sousa Martins, Guarda) denominado “Cuidados
paliativos em cuidados intensivos” e a sua avaliacdo. O projeto de intervencao teve o propdsito
de sensibilizar o desenvolvimento de acbes paliativas em contexto de UCI, promover uma
mudanca de atitudes dos enfermeiros face aos doentes em fim de vida e atendimento as suas
familias, procurando assegurar que a compaixdo e a ciéncia sejam forcas orientadoras nos
cuidados ao doente. Inicio com uma breve caracterizacdo da instituicdo e do servico onde
trabalho, seguindo-se a conceptualizacdo dos cuidados paliativos (CP) e a sua integracao na
Unidade de Cuidados Intensivos (UCI), apresentando de uma forma sumaria o Liverpool Care
Pathway (LCP) como modelo de exceléncia na promocdo de cuidados em fim de vida neste
contexto especifico. A promocao dos CP na prestacdo de cuidados na UCI assenta numa
comunicacao eficaz para cuidar da familia de uma forma estruturada, justificando-se o papel
fundamental do enfermeiro. Contudo prevalecem dificuldades na implementacao dos CP na UCI
que convém conhecer e analisar para ultrapassa-las. Neste sentido, contribui a formacdo em
servico como ponto de partida para a mudanca de atitudes.

Para concluir este relatorio, finalizo com alguns comentarios que refletem sobre os
aspetos decorrentes deste percurso, sugerindo algumas inspiracées, mencionando as dificuldades
sentidas e evidenciando os fatores facilitadores. Em anexo, serao apresentados alguns
documentos que apoiaram a minha pratica.

Para a execucdo deste documento foram privilegiadas as fontes primarias de informacao
(livros, artigos cientificos originais dos autores de referéncia) obtidas através da Biblioteca do
Conhecimento Online B One e PubMed, assim como pesquisa no motor de busca Google. Para a
referenciacao bibliografica, usei as normas APA (American Psychological Association) por serem

as exigidas em publicacdes periodicas.
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PARTE I - PRATICA CLINICA EM CUIDADOS PALIATIVOS

1 - Centre Hospitalier de Roubaix (Franca)

Este centro hospitalar situa-se na cidade de Roubaix, na regiao Nord-Pas de calais.
Encontra-se numa zona privilegiada da regiao, perto da fronteira com a Bélgica (20 Km), acesso
facil ao centro hospitalar de referéncia de Lille (15km) e encontra-se bem servido de transportes
publicos (autocarros, metro e elétrico). E composto por varios polos de cuidados especificos,

como mostra a representagéo seguinte:

Figura 1: Representacao dos polos de cuidados do Centre Hospitalier de Roubaix
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A Unité Douleur - Soins Palliatifs situa-se no terceiro piso do Departamento Lagache,
ficando um pouco desviado do edificio principal, o Hospital Victor Provo. Este servico é composto
por um servico de internamento com 12 camas, uma equipa de suporte intra-hospitalar e uma
consulta da dor. Uma vez que a equipa multidisciplinar é bastante alargada, os cuidados sdao
prestados tanto em equipa mével dentro do hospital como em unidade de internamento proprio
para tratamento agudo de situacoes frequentes em CP, e que garante a cobertura efectiva ao

longo das 24 h, classifica-se este servico de nivel | (PNCP, 2004).
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2 - Avaliacao dos objetivos propostos e das atividades desenvolvidas

Neste capitulo pretende-se avaliar os objetivos tracados no projeto de estagio. A
metodologia utilizada sera a pratica reflexiva dos objectivos gerais e descricdo das atividades

realizadas durante o estagio.

2.1 - Conhecer a organizacao e funcionamento da Unité Douleur - Soins Palliatifs
do Centre Hospitalier de Roubaix (Franca)

Uma unidade de cuidados paliativos € um lugar vivo, onde qualquer pessoa que entre nele
é atingida pelo dinamismo da vida. No seu interior, o paciente é suportado na sua totalidade, a
fim de assegurar o melhor conforto de vida. Este servico tem a sua filosofia baseada na definicao
que a Organizacao Mundial de Salde (OMS) estabeleceu em 2002:

“Os Cuidados Paliativos visam melhorar a qualidade de vida dos doentes com doencas
grave e/ou incurdveis, avancadas e progressivas - e das suas familias prevenindo e
aliviando o sofrimento através da detecGo precoce, avaliacdo adequada e tratamento
rigoroso dos sintomas fisicos, psicossociais e espirituais".

Este servico, com nivel de diferenciacdo de prestacdo de cuidados paliativos
especializados, tem bem definido quais as suas diretrizes:

e Elaboracao e implementacao de um projeto de cuidados personalizados que permita
aliviar a dor, apaziguar o sofrimento psicologico, assegurar a melhor qualidade de vida
possivel, oferecer uma resposta as necessidades espirituais e respeitar a dignidade do
doente;

e Defender a vida e aceitar a morte como um processo normal que nao antecipam nem
atrasam;

e Apoio e acompanhamento dos familiares mediante as suas necessidades e vontade
(intervencao da psicologa ou assistente social...) para superar a doenca e a morte
(consultas de seguimento no luto);

e  Apoio dos cuidadores (grupo de palavra, encontro com psicologa...);

e Realizacdo de reunides multidisciplinares assim como formacdo no ambito dos cuidados

paliativos.

Os cuidados nesta unidade de cuidados paliativos, sao construidos em torno do:

e Atendimento psicologico: a fala, escuta, presenca silenciosa, musicoterapia, quartos
individualmente decorados, orientacao espiritual e religiosa;

e Tratamentos corporais: terapia de relaxamento, massagem terapéutica, balneoterapia;

e Cuidados médicos: a luta contra a dor é uma prioridade e todos os meios conhecidos até
a data sao aplicados sem restricdes;

e Cuidados de enfermagem adaptados as exigéncias da doenca;

e Cuidados com os espacos harmoniosos e acolhedores deixando um lugar especial na

presenca da familia que se torna um parceiro indispensavel nos cuidados ao doente.
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Em cuidados paliativos, a esséncia do cuidar em enfermagem esta unificada acima de tudo
na vertente humana, relacional, espiritual, sociocultural e emocional em detrimento da vertente
técnica, “dirigem-se mais ao doente do que a doenca; aceitam a morte, também melhoram a
vida; constituem uma alianca entre o doente e os prestadores de cuidados (...) preocupam-se
mais com a reconciliacdo do que com a cura” (Twycross, 2003, p.17). A pratica de cuidados
paliativos requer organizacao propria e especifica, prestada por equipas técnicas preparadas
para o efeito (Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004)

No que se refere a estrutura fisica, o servico é constituido por:

e Locais para atividades administrativas e de equipa (gabinetes dos médicos, secretaria da
unidade, psicologa, Enfermeira-chefe, sala de reunides e de formacéo, vestiario, casa de
banho do pessoal);

e Locais de assisténcia (sala de estar preferencialmente utilizada aquando da transmissio
das mas noticias em que os doentes/familiares podem expressar o seu sofrimento no
imediato sem receios de estarem a expor as suas emocdes; solario, sala de jogos para as
criancas e adolescentes, cozinha e sala de jantar para as familias, casa de banho para as
visitas);

e Acesso a servicos de apoio da organizacao onde estao localizados copa, lavandaria,
armazém de materiais clinicos, sala de sujos, elevador, um aquario de peixes de agua
quente;

e Sala de trabalho de enfermagem e sala de passagem de turno;

e 12 quartos particulares com casa de banho privativa, roupeiro, televisao, telefone e com

uma cama de campo.

No que se refere aos recursos humanos: a equipa é formada por:
e 3 Médicos (coordenador do servico com especialidade em cuidados paliativos, e duas
assistentes hospitalares com experiencia na area),
e 12 Enfermeiros (incluindo a enfermeira chefe),
e 10 Auxiliares de acao médica;
e Psicologa clinica,1 secretaria, 1 assistente social, fisioterapeutas, assistentes operativas,

equipa de voluntarios e assisténcia das varias religides.

Os doentes sao visitados e observados diariamente pela equipa médica, sendo nas
situacdes de urgéncia e no fim de semana, contactado o médico em prevencao de chamada. A
equipa de enfermagem e auxiliares trabalham por turnos nos seguintes horarios: das 6h as 14h,
das 13h30 as 21h e das 20h30 as 6h.

Quando os doentes chegam a este servico, percorreram um caminho que os levou por
consultas com varios médicos, tratamentos exaustivos de quimioterapia, radioterapia e
intervencdes cirdrgicas assim como inimeros exames complementares de diagnostico. O processo
de admissao inicia-se com um pedido formal do médico assistente a solicitar apoio da equipa de
suporte intra-hospitalar (transferéncia de outro servico do hospital ou do servico do urgéncia),
doentes seguidos na consulta da dor ou apds a discussao com o doente e/ou familia (vindos

diretamente do domicilio). As causas/motivos que originam o internamento dos doentes prende-
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se essencialmente com a auséncia de cuidador principal, exaustao familiar ou para controlo de
sintomas. A relacdo que os profissionais estabelecem com a familia do doente nao se inicia,
apenas aquando do internamento uma vez que ela vem, em geral, de internamentos anteriores
ou do acompanhamento da equipa de suporte intra-hospitalar. Percebe-se que esta relacao,
quando pré-existente, ja é solida e coesa.

Este tipo de cuidados abrange pessoas com diversas patologias, situacoes e momentos

distintos da evolucao da doenca. Assim, foram acompanhados doentes:

- com o objetivo de controlar os sintomas pos-tratamento curativo, ou em que houve um
agravamento inesperado e significativo de problemas ja conhecidos, preservando a sua
autonomia e autocuidado;

- que apresentavam mobilidade comprometida, dependente dos cuidados basicos, e/ou
que ocorreu deterioracdo gradual dos problemas, dando resposta as necessidades
especificas, controlando os sintomas e proporcionar apoio relevante;

- hospitalizados em casa mas em que o cuidador principal da sinais de exaustao;

- terminais e/ou agonicos em que foi fundamental fomentar o maximo de conforto a
pessoa nesta fase assim como reduzir o impacto de uma morte iminente nessa pessoa e

nos seus entes queridos.

No primeiro dia de pratica clinica fui recebida pela Enfermeira-chefe que apresentou, de
forma global, a Instituicdo, nomeadamente as valéncias existentes e a forma como a instituicao
se encontra organizada. Apos esta explicacao, fui conhecer a Unité Douleur - Soins Palliatifs e a
respetiva equipa. Efetuei uma visita ao servico ficando a conhecer o espaco fisico. Apds esta
visita foram-me dados a conhecer os objetivos, missdo e projetos do servico. Consultei as normas
e protocolos existentes e estive reunida com a Enfermeira-chefe a analisar o meu projeto
individual de estagio.

De forma a prestar cuidados personalizados e adequados consultei os respetivos processos
clinicos. Consultei as notas de enfermagem e as notas de outros técnicos para tentar perceber a
historia de cada doente. Os processos clinicos encontravam-se bem organizados e estruturados.

O turno da manha (6h as 14h) comecava pela passagem das ocorréncias do turno da noite.
Antes de se iniciar os cuidados de higiene aos doentes que necessitavam, administravam-se os
bolus de analgésicos prescritos ou necessarios de acordo com a avaliacdo da situacado algica do
doente naquele momento.

Ndo ha rotinas estabelecidas, os nossos cuidados eram proporcionados de acordo com a
vontade do doente, assim auxiliavamos nos cuidados de higiene parciais ou totais a hora que o
doente o entendesse e da forma como ele preferisse (duche, banho), ndo acordavamos o doente
para a hora das refeicées ou seja o doente era livre das suas escolhas. O horario alargado das
visitas (10h as 20h) permitiam que ndo houvesse restricbes de visitas, as criancas também
visitavam os familiares sabendo que existia uma sala de jogo para se distrair.

Ao meio da manha e aquando da passagem de turno das 14h, reuniam-se os médicos (2) e
equipa de enfermagem ocorrendo as transmissoes das informacdes pertinentes da noite e se

elaborava o plano de cuidados para o dia.
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As tercas e as quintas-feiras sdo efetuadas “reunides de objectivos” que congregavam
todos os profissionais da equipa (médicos, enfermeira-chefe, enfermeiros que estao de servico,
secretaria, psicologa, assistente social e nutricionista) em que se faz um resumo da situacao de
cada doente internado (fisica, psicologica, social e familiar) o que faz com que toda a equipa
conheca as diferentes problematicas dos doentes internados.

No servico de cuidados paliativos é de realcar a excelente articulacdo entre toda a equipa
em prol da melhor assisténcia possivel ao doente e familia. Os profissionais trabalham
efetivamente no servico e alguns (5) também sao destacados durante quinze dias para a equipa
de suporte intra-hospitalar, o que se traduz num conhecimento profundo de toda a dinamica de
assisténcia ao doente paliativo.

A criacao desta unidade de cuidados paliativos evoluiu progressivamente de um projeto
inicial da equipa de suporte intra-hospitalar (1998) composta por um médico, uma enfermeira e
uma psicologa desenvolvendo a sua atividade de forma mais gradual e controlada com a abertura
do servico de internamento em 2000. 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 cuidados paliativos e promovendo a evolucao para servicos
mais estruturados e diferenciados (Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004).

Desde sempre que o ensino clinico fez parte da vida da Enfermagem enquanto profissao. O
estagio de um estudante numa unidade hospitalar constitui um marco fundamental na sua
formacao. Por outro lado, o estagio assegura experiéncias significativas e exemplificativas da
realidade, no sentido de se promoverem as competéncias necessarias ao desempenho
profissional auténomo e eficaz (Alarcdo e Tavares, 2003). Neste sentido, a pratica clinica,
pretende ser um campo de experiéncias onde convivem a aplicacdo de conhecimentos e o
desenvolvimento de competéncias na formulacdo e exercicio de um juizo critico conduzindo a
uma intervencao refletida. Através desta componente de teor pratico, foi me possivel como
estudante dar sentido as minhas intervencbes na pratica e ser capazes de refletir e aprender
sobre as experiéncias vivenciadas. O contexto real é riquissimo em experiéncias que ultrapassam
os objetivos pré-definidos para o estagio e que se prendem com a imprevisibilidade do contexto
de trabalho como por exemplo a analise de casos complexos, a interacao entre a equipa, as
discussdes conjuntas, as histérias de vida de cada um.

O estagio na Unité Douleur - Soins Palliatifs proporcionou-me a oportunidade Unica e
imprescindivel de articular a teoria com a pratica no dominio dos cuidados paliativos. Por outro
lado, este estagio evidenciou-se como o melhor meio de consolidar o ensino teorico, colmatar as
faltas de conhecimentos, ajudando assim a ultrapassar as dificuldades de um contexto real e a
melhorar a compreensdao da complexidade dos cuidados de enfermagem a pessoa com doenca
incuravel, familia e pessoas significativas.

0 processo de integracao € sempre uma etapa dificil que pede ao enfermeiro um esforco
para se adaptar a equipa multidisciplinar, a dinamica do servico e a diferenciacdo dos cuidados
prestados. A adaptacao ao ambiente do servico e a harmonia com os colegas surgem como
aspetos determinantes no decorrer do estagio, evidenciando, em todos os momentos da
formacao estabilidade, partilha de conhecimentos que extravasou para a equipa multidisciplinar

mais especificamente, médicos, auxiliares e psicologa. Nem os horarios, nem o idioma foram
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entrave uma vez que falo e escrevo corretamente a lingua francesa, apenas algumas palavras
técnicas que nao me ocorriam tao rapidamente.

Quanto ao meu processo de formacao, fui envolvida num sistema interativo de
profissionais que perseguem interesses, exigéncias e ideologias comuns. Fui considerada como
um elemento da equipa, o que significa que foram tomadas em consideracao a minha
experiéncia profissional, o meu espirito critico, as minhas iniciativas, acolheram e partilharam
outros aspetos como a minha cultura lusodescendente, a minha autonomia e elogiaram o meu
voluntarismo em realizar um estagio com os obstaculos inerentes a ser longe de casa. Tentei
sempre estabelecer uma relacao de empatia, cooperativista e compreensao com todos os
elementos da equipa. Todo este quadro desfez receios e apreensdes que se refletiram no
desempenho e na disponibilidade para as aprendizagens.

O resultado foi fortemente positivo ja que se verificou sempre um bom entendimento
entre a equipa, 0 que permitiu uma correta continuidade dos cuidados de enfermagem e um

ambiente de trabalho agradavel.

2.2 - Desenvolver capacidades na pratica assistencial num servico de cuidados
paliativos integrando os conhecimentos adquiridos nas areas-chave dos cuidados

paliativos

Tentar descrever as atividades que se realizaram no decurso do estagio o mais
rigorosamente possivel assume-se como uma tarefa ardua mas inevitavel, para que, quem leia,
partilhe desta experiéncia enriquecedora de forma mais elucidado.

Dadas as caracteristicas complexas das intervencdes e as suas articulagdes conjuntas, ao
longo desta transcricao, adotei como fio condutor as quatro areas-chave dos cuidados paliativos,
reforcando as minhas atua¢cbes e decisdes com casos reais e ir avaliando como se atingiu os

objetivos propostos no projeto de preparacao a pratica clinica.

2.2.1 - Comunicagao

Nos dias de hoje, falar da morte continua a ser uma dificuldade. A ascendéncia da
sociedade atual e os valores que se vao incutindo fazem com que sejamos influenciados e
reagimos perante o fenomeno da morte com rejeicao e evitamo-lo a todo o custo. Em redor da
profissao que escolhi, a morte esta quase sempre presente. Somos diariamente confrontados com
as mais variadas situacoes de forte intensidade emocional. Torna-se imprescindivel os
profissionais de salde terem consciéncia da naturalidade da morte, afrontando-a como uma
etapa natural da nossa condicao humana. Interiorizar e aceitar a condicao de mortal leva a um
maior respeito pelo valor da vida (Hennezel, 1998). Esta nossa fragilidade é posta a prova
perante o confronto sistematico da progressdao da doenca, do sofrimento, da perda de quem
cuidamos, da sensacdo de impoténcia e de frustracdo quando ndo conseguimos intervir
eficazmente. Encarar uma pessoa a morrer nao deve ser considerado como um fracasso da nossa

competéncia profissional. Dai a relevancia em refletirmos sobre a morte, a forma como a
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vivenciamos e os sentimentos que nos provoca e sobretudo sobre o cuidar, o saber ser e saber
estar perante uma pessoa em fim de vida e a sua familia.

Morrer tornou-se um momento que nao quer ser lembrado, incomodo que tentamos afastar
da nossa mente e dos nossos olhos, fazendo com que o doente em fim de vida morra sozinho
numa enfermaria, na soliddao. Parece 6bvio que nao podemos impedir a morte do outro nem o
sofrimento que esta a sentir mas podemos e devemos minorar o sofrimento fisico, psico-afetivo e
espiritual a que esta sujeito naquele momento complexo do fim da vida.

Surgem os cuidados paliativos quando os tratamentos curativos falham nos seus objetivos e
a medicina ndo consegue a cura de determinada doenca. A esséncia da palavra “paliativo”
reflete-se no seu significado, do latim pallium, em que os sintomas sao “encobertos, envoltos
num manto” com tratamentos cuja finalidade consiste em aliviar o doente e promover o seu
conforto. Os seus principios gravitam em torno da pessoa doente e ndo na doenca, aceitando a
morte como uma etapa natural do ciclo da vida mas tendem a melhorar a vida que resta, nao
concedendo dias a vida mas vida aos dias (Twycross, 2003).

Os cuidados paliativos como “cuidados ativos e totais aos pacientes com doencas que
constituam risco de vida, e suas familias, realizados por uma equipa multidisciplinar, num
momento em que a doenca do paciente ja nao responde aos tratamentos curativos” (Twycross,
2003, p.16) pretendem dar algum alento de modo a que os doentes e seus familiares se possam
adaptar a morte iminente. Exige dos profissionais uma preparacao soélida, diferenciada com

formacao tedrica e experiéncia pratica efetiva.

Figura 2: Representacdo das areas-chave dos Cuidados Paliativos
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Importa referir que os cuidados paliativos poderao ser estabelecidos em fases mais
precoces da evolucao da doenca, nao sao apenas os doentes incuraveis e avancados que poderao
receber estes cuidados (APCP, 2006). A existéncia de uma doenca grave e debilitante, ainda que
curavel, pode determinar elevadas necessidades de salde pelo sofrimento associado e dessa
forma justificar a intervencao de cuidados paliativos, aqui numa perspetiva de suporte e nao de

fim de vida” (APCP, 2006). Recorre-se aos cuidados paliativos huma intencao de complementar
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acoes curativas e de apoio a fim de aliviar os sintomas e o sofrimento associado aquela situacao
de doenca.

E um facto que os cuidados paliativos tém sido alvo de incompreensdo, tanto nos seus
principios basicos como a quem se destinam. Por esse motivo, parece oportuno tomar como
ponto de partida algumas consideracoes sobre o cuidar que, a meu ver, se relaciona intimamente
com a comunicacao.

Nesta caminhada para a melhoria dos cuidados, a vertente humanista tem vindo a
reafirmar-se como a esséncia do cuidar, inscrevendo-se em todos os nossos procedimentos de
ajuda e interacao.

"Cuidar... E ajudar a viver” (Marc Oraison (1964) citado por Lazure, 1994, p.7). Colliére
(1982,p.23) acrescenta que cuidar € um ato de reciprocidade que se presta a toda a pessoa que
temporaria ou definitivamente tem necessidade de se ajudar para assumir as suas necessidades
vitais. Numa compreensao holistica, cuidar remete para uma atividade que abrange um leque de
atitudes e tarefas envolvidas no acompanhamento de uma pessoa (Magalhaes, 2009).

Cuidar a pessoa em estado terminal deve ter presente os principios éticos e morais que
envolvem a relacdo com o outro, mas também privilegiar o cuidar para além do curar,
acompanhando, aliviando a dor, promovendo o maximo de autonomia, bem-estar e qualidade de
vida. Segundo Pacheco (2002, p.100) “os cuidados a prestar ao doente em fase terminal (...)
consistem essencialmente no seu acompanhamento e conforto ao longo de todo o periodo de
aproximacao iminente da morte e pretende sobretudo alivia-lo da dor e do sofrimento
possibilitando-lhe, assim, o maximo de bem-estar e plenitude durante a vida que lhe resta a
viver”. Quando a cura se afigura como impossivel é neste momento que o cuidar emerge com
particular enfoque, na medida em que “cuidar releva de uma atencao delicada e adequada que
se inscreve na perspetiva de prestar ajuda (...) de caminhar com outra pessoa para a ajudar a
alcancar mais salude, bem-estar, autonomia, harmonia satisfacdo ou mesmo paz” (Hesbeen,
2000,p.88). Além da competéncia técnica, acrescenta-se a qualidade humana ao atendimento
personalizado valorizando o caracter global da pessoa em fim de vida.

A nossa existéncia em relacdo com o outro tem como pedra basilar a comunicacao.
Constitui a principal ferramenta terapéutica de que dispomos para conhecer melhor a
personalidade e historia de vida do doente, do seu ambiente familiar e social e da sua concecao
do mundo. Neste sentido, “a comunicacdo é um processo dinamico e multidirecional de
intercambio de formacdo, através dos diferentes canais sensorio-percetuais que permitem
ultrapassar as informacoes transmitidas pela palavra” (Neto, 2010). A comunicagcao, sendo um
processo interpessoal complexo, envolve trocas verbais e nao verbais de informacao, ideias,
comportamentos e relacionamentos. E um ato de partilha, “atividade ou inatividade, palavras ou
siléncios, tudo possui um valor de mensagem” (Watzlavick, 2002).

Toda a pessoa que queira ser um profissional de salde esmerado deve ter boas
competéncias na area da comunicacao tais como humildade, paciéncia, transparéncia, seguranca
e boa didatica (Moritz, 2008). A comunicacdo € considerada como uma das principais
componentes na abordagem dos doentes cronicos, em estado critico irreversivel e com
necessidade de cuidados paliativos, podendo mesmo ser, a Unica intervencao a oferecer. Esta

habilidade relacional tem importancia critica e estratégica uma vez que pode condicionar de
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forma significativa a satisfacdao do paciente, a sua adaptacdo psicoldgica a doenca, os seus
comportamentos de adesao e a avaliacao feita da qualidade dos cuidados prestados (Teixeira,
2005). Evidencia-se que sem qualidade relacional ndao ha qualidade assistencial.

De facto, refletindo sobre as experiéncias de cuidados que vivi, reconheco que o processo
comunicacional deve ser claro, compreensivel, credivel mas sobretudo personalizado ao doente e
a sua familia de acordo com as necessidades de informacao naquele momento, adaptado ao seu
nivel cultural e cognitivo, tendo como finalidade promover uma comunicacao assertiva € uma
relacdo terapéutica honesta. Ao longo do estagio, acolhi os doentes e os seus familiares;
acompanhei diariamente o percurso de algumas situacdes especificas; preparei a familia para o
aproximar da morte. O acolhimento € um momento fundamental para o sucesso de todos os
cuidados a serem instituidos. Constitui, o primeiro contacto do doente e familia com os
profissionais de salde. Também, para a equipa, o acolhimento é um momento privilegiado e
determinante, onde se tenta estabelecer uma relacdo de proximidade que alicerceara uma
esfera de confianca.

Para tal, procurei conhecer a situacdo do doente/familia consultando o processo clinico,
realizar uma avaliacao inicial de acordo com os registos existentes no servico, identificar
necessidades afetadas com o objetivo de planear um plano de cuidados em equipa. Neste
momento, era entregue ao doente e familia, um guia de acolhimento para assim consolidar as
informacdes praticas ditas oralmente (objetivos dos servico, horarios de visitas, funcionamento,
roupa e produtos de higiene do doente).

Lembro-me de uma jovem de origem romena, que comecou a ser seguida pela equipa de
suporte intra-hospitalar, aquando do meu estagio. Tinha 23 anos e trés filhos de tenra idade. Foi-
lhe observada uma lesdo tumoral do Utero, no momento da cesariana a que tinha sido submetido
a semana anterior a nossa visita. Nao foi acompanhado durante nenhuma gravidez, e nao falava
muito bem o francés, sendo uma amiga que lhe traduzia as nossas informagdes. Iniciava o
primeiro ciclo de quimioterapia, e ja tinha colocado o dispositivo implantavel do acesso vascular.
A nossa atuacao dirigia-se ao controle da dor do membro superior direito, que segundo ela, era
insuportavel e era causada pelo dispositivo vascular. Na verdade, a ressonancia mostrava uma
disseminacao tumoral da cadeia linfatica. Revelou-se bastante dificil explicar esta situacao e
comunicar esta triste noticia. Por um lado, devido a dificuldade na compreensao da lingua e por
outro, a carga emocional e dramatica desta ocorréncia implicou um auto-controle que so se tem
com alguma experiéncia pratica.

A verdade é um dos agentes terapéuticos mais marcantes e facilmente disponivel, temos
obrigacao ética e moral de comunica-la de forma empatica. Durante o periodo de estagio,
deparei-me com uma realidade inquietante: muitos doentes em fim de vida sentiam-se
completamente inuteis e incapazes de encontrar um sentido para a sua vida. Esperavam por
alguém, disponivel para conversar, ndo com eufemismos mas com uma linguagem simples e
acessivel. Buckman (1998) refere que existe um maior sofrimento em doentes terminais causado
por uma comunicacao deficiente relacionada com a doenca do que qualquer outro problema,
exceto a dor nao aliviada.

A relacdo de ajuda no ambiente de cuidados é inerente ao préprio cuidar; s6 estaremos a

cuidar com qualidade se soubermos estabelecer uma comunicacdao eficaz entre todos os
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elementos da equipa, a pessoa cuidada e sua familia. Cada individuo € um ser Unico e neste
sentido, a relacao de ajuda deve ser individual favorecendo a abordagem multidimensional da
pessoa doente. A relacdo que se estabelece entre o doente e a familia deve ter por base a
verdade e a honestidade. Para evitar a situacdo de escamotear a verdade, é importante
desenvolver habilidades de comunicacao.

Segundo Abreu (2004), a relacao de ajuda formal exige uma entrevista estruturada e para
tal, o enfermeiro deve dispor de habilidades fundamentais de comunicacao. A capacidade de
escuta € uma competéncia fundamental para a eficacia da comunicacdo assim como técnicas
facilitadoras de comunicacdo e compreensao empatica (Buckman, 1998). A forma como o
profissional dialoga e comunica tem por vezes mais significancia que a mensagem que queremos
transmitir. Cada pessoa tendo as suas particularidades e caracteristicas, ndo existe uma norma
para comunicar mas noticias, dai cada atuacao do profissional adaptar-se a individualidade de
cada situacdo. A informacéo fornecida ao doente deve estar de acordo com o tipo e o estadio da
doenca, e deve ter em consideracao os fatores individuais como a idade, o sexo e identificacao

cultural.

Neste sentido, preparei-me para responder as questdoes dos doentes e dos seus familiares
de forma adequada, respeitadora e honesta, acautelando a fragilidade de cada pessoa, seus
receios e angustias, assim como a recusa e/ou incapacidade de saber a verdade. Procurei criar
um ambiente de confianca e de adaptacdo a vontade, personalidade, compreensdo e
necessidade de conhecer manifestada pelo doente e familiares.

Aquando do meu percurso, na equipa de suporte intra-hospitalar, assisti a uma
comunicacao de mas noticias. Era um doente jovem de 25 anos, em unido de facto, que vinha a
consulta de rotina. Apos varios exames, tinha-lhe sido diagnosticada uma neoplasia intestinal. O
médico assistente pediu apoio a nossa equipa para em colaboracao, anunciar esta informacao
pois admitiu desconforto e incertezas perante a reacao do rapaz. Previamente, prepararam a
entrevista em conjunto. Comecaram a consulta com atitudes cordiais, apresentando a equipa
presente (dois médicos, duas enfermeiras e a psicologa), colocaram perguntas para conhecer a
histdria da pessoa, deixando-o falar e encorajar a continuar para se descobrir quanto ele sabe da
sua doenca e quanto quer saber. Exigiu-se da equipa uma escuta atenta para perceber o que o
doente compreendia e averiguar se estava em condicdes de saber a verdade. O médico dos
cuidados paliativos direcionou o discurso do jovem, repetindo as ideias principais da conversa
verificando que ele ja pressentia a finalidade desta discussdo. O médico assistente lancou
algumas pistas de que, realmente os exames nao estavam como desejariam e acabou por
compartilhar o drastico diagnostico. O rapaz ficou assombrado e perturbado no momento,
passados alguns minutos de siléncio, interiorizou esta noticia, questionou qual o tratamento e
demonstrou uma vontade ativa de lutar contra a doenca. Os médicos responderam as suas
perguntas de ordem clinica planeando os tratamentos (remocado cirlrgica e depois
quimioterapia), seguindo a enfermeira da equipa de suporte e a psicdloga planear estratégias
complementares do acompanhamento. Gerou-se uma alianca terapéutica entre o doente e a
equipa que estava desejosa de o ajudar. A nossa tarefa implicou identificar e evidenciar os

recursos e as potencialidades que este rapaz disponha para enfrentar este problema. No caso
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desta situacao patologica, o fator psicoldgico, o modo como este rapaz encarou a doenca, pesa
na aceitacao da mesma e do respetivo tratamento. Este acontecimento marca qualquer pessoa,
a gravidade da doenca, o seu impacto emocional interfere no equilibrio psicologico e no papel
social e familiar deste rapaz, que tem um futuro para construir. Neste episodio, denotou-se que
a equipa guiou-se pelo protocolo de Buckman da comunicacao de mas noticias (1998).

Para além deste primeiro encontro, estabeleceu-se o inicio de uma relacdo de ajuda
determinante para a qualidade da relacao interpessoal entre o doente e a equipa de cuidados
que o vai ajudar a ultrapassar as dificuldades desta etapa, estabelecendo-se um clima de

seguranca afetiva e de confianca mitua.

No dever de informar, ndo excluido apenas a transmissdao de noticias, ha que procurar a
melhor compreensao possivel sendo essencial individualizar e considerar o papel social e o
projeto de vida do doente para lhe permitir uma orientacao nas suas tomadas de decisdes. Os
cuidados de enfermagem tomam entao, por foco de atencdo, a promocao dos projetos de saude
que cada pessoa entende livremente como seus.

O caso do Sr. P fez-me refletir neste ponto: um projeto minimamente realista no horizonte
de vida. Este doente de 53 anos, com neoplasia intestinal com invasao peritoneal, era dono de
uma agéncia imobiliaria. Era acompanhado na consulta da dor e estava consciencializado de que
a sua doenca teria um desfecho inevitavel mas algo o motivado, tinha contraido um empréstimo
para manter a agéncia em funcionamento e nao queria morrer antes de liquidar as suas dividas.
Segundo relato da esposa, durante alguns meses, organizou todos os procedimentos
administrativos e patrimoniais decorrentes desta situacao financeira. Infelizmente, no inicio do
més de abril, a sua condicéo clinica piorou substancialmente pelo que ficou internado no servico
acabando por falecer, deixando a esposa com questdes litigiosas por resolver. O que é de
salientar é que este doente manteve-se ativo no seu papel social, nas suas decisbes de vida,
tentou reduzir os problemas com vista a garantir um futuro mais confortavel para a sua familia
mais chegada.

0 ato de dar noticias pode ser invasivo e o efeito de uma ma comunicacao com o doente
pode contagiar a familia deste. Em particular nos cuidados paliativos, a relacdo é detentora de
uma extrema importancia e assume-se que o “como se diz” é crucial nesta relacdo. Neste
contexto, a comunicacao nao-verbal aparece como elementar, pode reforcar ou complementar a
informacao dita ou pelo contrario pode torna-la menos credivel, interferindo na forma como o
doente se sente acompanhado e compreendido (Neto, 2010). Existe uma variedade de
comportamentos que se sincronizam no comportamento nao-verbal, os gestos, a intensidade da
voz, a posicao do corpo, a expressao facial e o contacto visual entre tantos outros. Como refere
Cerqueira (2005), quando se acompanham os doentes paliativos e seus familiares, a Enfermagem
solicita a nao separar o 6rgao do corpo, o corpo do espirito e o espirito do coracdo, aprendendo
em conjunto com o doente, o seu olhar e o seu siléncio.

Acontece com frequéncia que o discurso verbal seja discordante da linguagem nao-verbal.
Visitei o Sr. D com a equipa de suporte intra-hospitalar, aquando de uma das suas sessdes de
qguimioterapia contra uma neoplasia gastrica. Ao longo da nossa conversa, ia afirmando que ndo

tinha dores e que se sentia bem, mas as pistas nao-verbais que emitia eram incongruentes pois a
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sua expressao facial e postura corporal retraida transmitiam desconforto e ansiedade assim como
ndo mantinha um contacto visual consistente. Neste caso especifico, a compreensdo da
comunicacdao nao-verbal nao foi ignorada sendo interpretada como medo do doente
relativamente ao seu futuro e dor que ja nao cedia a medicacao prescrita na Ultima consulta.
Perante a analise destes comportamentos efetivos, foi necessario adotar uma atitude
reconfortante e empatica permitindo criar um clima de confianca, em que se solicitou ao doente
que exprimisse quais as suas anguUstias e receios para o pudermos ajudar a atravessar esta fase
de incerteza.

Reconhece-se que apesar de ser uma tarefa dificil e complexa, informar reduz a incerteza
e constitui uma ajuda fundamental para os doentes e a familia aceitarem a doenca, lidarem com
esta situacao, participarem na tomada de decisao e envolverem-se no processo de cuidar. Estes
passos contribuem para o controlo da situacao, conferindo autonomia e adaptacao positiva.
Contudo quando a atitude e as palavras dos que acompanham estao em contradicao com o que a
pessoa agonizante sabe ou pressente, surge uma situacdo complexa de conspiracao do siléncio.

A Sr.2 DS sofria de um linfoma em evolucao terminal, tinha 85 anos, casada e com quatro
filhos e era de origem portuguesa. Nao entendia muito bem o francés e era uma filha que a
acompanhava as consultas. Desde o inicio, a familia foi informada do diagnostico, embora a
doente nada tivesse sido dito. Porém, compreendi rapidamente que ninguém melhor que a Sr.?
DS era conhecedora da sua doenca. Nas conversas com o marido e a filha que estava mais
presente, segredavam-nos para ndo revelar a verdade do internamento a doente. A Sr.® DS
sempre apresentou um olhar triste e vago. Nao entendiamos o porqué uma vez que ela era
rodeada e bem acompanhada pela sua familia. O controlo da dor, uma vez assegurado, contribui
para que a doente demonstrasse mais interesse em comunicar com a equipa. A dor nao era so6
fisica mas também moral “a minha familia ndo tem coragem para admitir a minha frente que
estou a morrer e fazem de mim cUmplice da mentira; eu sei que tenho um cancro e eles dizem-
me que o tratamento € para a infecdo...”

Numa tentativa de poupar o sofrimento e a dor da eminéncia da morte, a doente foi
mantida na ignorancia da sua real situacdo por parte da familia. Apos varias reunides com os
filhos e marido, com o intuito de persuadi-los a comunicar a verdade da situacdo clinica, a
mentira amplificava, enquanto a morte ocupava uma posicao clandestina. A Sr.? DS ja nao
afirmava a sua individualidade nem os seus desejos e foi colocado sob a dependéncia da sua
familia. Um dia de final de abril, verificou-se um rapido agravamento do seu estado geral,
recusando alimentacao, os nossos cuidados, e aumentava a sua dependéncia. Foi convocada uma
conferéncia familiar planeada com os quatros filhos e o marido da doente a fim de reforcar a
resolucao do problema da verdade da doenca e clarificar os objetivos dos cuidados. Estiveram
presente o médico assistente do caso, a enfermeira responsavel pelos cuidados a doente e a
psicologa. Apds as apresentacdes dos participantes, reviu-se a situacdo clinica da doente e
incentivou-se a familia a dar a sua opinidao sobre o momento atual da evolucdo da Sr* DS. Todos
concordaram em que ela estava pior e que ja nao queria falar com eles e esse facto incomodava-
os. Apenas o marido e a filha que estava mais presente na doenca da mae insistiam que estava
mais debilitada e por essa razao nao falava nem comia. Mas nem todos tinham a mesma

perspetiva e reiteravam que a mae sofria porque nao lhe dizia a verdade. Apos discussao das

14



Relatoério Pratica Clinica

opcoes de atuacao, concordaram em estabelecer um plano consensual e nao omitir a verdade da
situacao se a doente manifestasse a vontade de saber. Com coragem, os filhos e o marido
tiveram uma conversa aberta com a doente e quando lhe disseram o que tinha, ela respondeu

[

que sabia mas que queria ouvir da boca deles, “para aceitarem melhor a sua morte”. Passados
uns dias, a doente entrou em agonia, e faleceu na companhia da familia.

Nesta situacdo complexa, verifiquei a importancia do papel desempenhado pelos
diferentes técnicos da equipa multidisciplinar, a coordenacao entre os diferentes intervenientes
e a importancia de uma comunicacdo adequada para conduzir o didlogo de acordo com os
objetivos tracados. Este método de trabalho com a familia exige uma preparacdo tedrica mas
também sistémica por parte da equipa.

Foram varias as oportunidades de relacdes continuadas com os doentes que também
envolveram emoc¢des muitas vezes dificeis de gerir. Esta ligacdo ndo apenas comigo proprio mas
também com os doentes so6 termina quando estes morrem, alicercando emocdes que tive de
superar para continuar e conciliar as rotinas normais de trabalho com as exigéncias do proprio
ambiente. Para tal, revelou-se essencial desenvolver recursos pessoais e profissionais de forma
confiante e madura nas minhas motivacées, na minha formacao e no meu aperfeicoamento
profissional.

O afastamento do proposito curativo no momento da prestacdo de cuidados de salde
implica a capacidade dos enfermeiros de assumirem uma verdadeira atitude de cuidado,
presenca, atencao e acompanhamento ajudando a pessoa doente a viver da melhor maneira
possivel e com o maximo conforto e qualidade a vida que lhe resta, estes aspetos sao
incontestavelmente centrais numa pratica paliativa. Deve atender fisica, mental e
emocionalmente as necessidades do outro e assumir o compromisso de dar suporte, promocao de
crescimento, reparacao do outro através da presenca, do toque, da palavra, da escuta e da
empatia (SFAP, 2000).

E filosofia do servico centralizar os cuidados no doente ou seja tem-se em consideracéo as
suas tradicdes culturais, as suas preferéncias e valores pessoais, a situacdo familiar e seus estilos
de vida como elementos que otimizam o seu bem-estar em todas as fases do processo. Sendo
que, para diferentes pessoas existem diferentes cuidados, o exercicio profissional dos
enfermeiros requer sensibilidade para lidar com as diferencas, perseguindo-se os mais elevados
niveis de satisfacdo dos doentes. Isso torna o doente e seus familiares, ou outras pessoas
significativas, como parte integrante da equipa de cuidados que juntamente com os profissionais
de saude colabora na satisfacao das diferentes necessidades e partilham a responsabilidade da
tomada de decisoes.

Lembro-me de uma doente, que permaneceu cerca de duas semanas no servico.

A Sr.2 DJ, de 38 anos tinha sofrido um AVC hemorragico por malformacdo venosa cerebral
do qual ficou com hemiplegia a esquerda, espasticidade, disartia e disfagia. Era solteira e sem
filhos, de origem argelina e de religiao muculmana. Tinha entrado uns dias par o servico para
controle da dor. Quem cuidava dela, era a irma mais velha, casada e mae de cinco filhos. A Sr.?
DJ emitia gemidos como Unica forma de se expressar, que eram entendidos sem falhas por a sua
familia. A relacdo entre todos os elementos parecia bastante forte e unidos em redor da Sr.? DJ

tanto que, durante o internamento, era acompanhada para dormir (irma, sobrinhas) e durante o
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dia tinha inUmeras visitas das vizinhas. Para se sentir mais ambientada, foi pedido a familia que
trouxesse musica que era do seu agrado. Aquando dos cuidados de higiene e apo6s o bdlus de
morfina prescrito, colocavamos mdsica oriental que a ajudava a acalmar e a relaxar. Era
alimentada pela PEG com nutricdo entérica que perfundia durante a noite e de dia, quando
solicitava, a irma dava-lhe alimentos que ela confecionava em casa e trazia. Apenas aceitava os
cuidados de higiene oral com Coca-Colae que ela apreciava muito. Rezavam diariamente com ela
e liam-lhe versiculos do Corado. Tudo foi proporcionado para o seu melhor atendimento. A irma
queria muito levar a Sr.? DJ para casa para continuar a cuidar dela, pois na cultura muculmana é
da responsabilidade dos familiares cuidar dos seus doentes. Apos o controle adequado da dor, foi
planeada a sua alta para a casa da irma e com a assisténcia da empresa de cuidados ao
domicilio.

Esta metodologia de cuidados é coordenada e eficiente, podendo ser representada

conforme se pode observar na figura a seguir.

Figura 3 - Modelo de cuidados centrados no doente observado no servico

O modelo de intervencao dos cuidados centrados no doente facilita os cuidados de suporte
e permite que o doente e se for desejo dele e da familia, como cuidadores principais, possibilita
um internamento ao domicilio. Existem duas empresas na regidao Nord-Pas de Calais que da
assisténcia a estes doentes. Estes cuidados tem alguns beneficios: sdo comparticipados pelo
Sistema da Seguranca Social francés, sao economicamente mais baratos do que um internamento
convencional, nao ha tanto o risco de infecdes nosocomiais e o doente e familiares ficam mais
satisfeitos. Contudo existem inconvenientes: o cuidador principal, geralmente esposa, marido ou
filhos, podem vir a sofrer de exaustdo, sindrome depressivo ou por o domicilio nao ter espaco ou
condicoes para acolher todo o material e equipamento necessario a prestacao dos cuidados, a
saber cama articulado, cadeirdo, bombas de infusao e outro material de consumo clinico.

O planeamento de altas para o domicilio, com todo o apoio indispensavel que requer um
internamento no domicilio (que sera explicado num dos capitulos seguintes) implica que todo o

ambiente hospitalar como a gestao de recursos, a formacao do pessoal, o acondicionamento das
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instalacoes do domicilio e o relacionamento com outros servicos (fisioterapia, laboratorio,
ambulancia de transporte particular), estejam em sincronia com as necessidades do doente. Este
modelo de prestacao de cuidados merece uma reflexao dedicada ao nosso contexto nacional,
seria de considerar um investimento nesta area pois por certo a satisfacdo no atendimento deste
tipo de doentes dependentes aumentariam.

Com a finalidade de proporcionar cuidados individualizados, demonstrei sensibilidade e
perspicacia para poder responder ao que me pediam, silenciar o que o doente ou familia nao
parecessem estar preparado para ouvir, sem banalizar e sem retirar a esperanca. Partilho da
ideia de Hennezel (1998) de que ndo devemos comunicar o nosso proprio desespero quando o
outro ainda precisa de esperanca e evitar aferrarmos a esperanca quando o outro da a entender
que ja nao a tem.

Perante todo o processo de aceitacao, a familia assume-se como pilar responsavel pela
prestacao de cuidados humanizados e direcionados, auxiliando o doente no sentido de encontrar
um sentido para a sua existéncia.

A relacdo do Homem com a doenca e com a morte esta relacionada com a historia de cada
qual. O Sr. B, de 52 anos, abracava uma paixao: andar de mota. A sua personalidade era
caracterizada por uma temeridade e rudeza como fazem lembrar a estrutura de uma mota.
Passou pelo servico, deixando uma marca. Os seus sentimentos percorreram o caminho das cinco
fases do luto descritas por Kubbler-Ross no seu livro (1998) “Sobre a morte e o morrer”.

Foi um doente que nunca se viu como tal, ndo aceitava esta condicao e nao admitia a
degradacao do seu estado geral. Viveu profundamente todas as fases do morrer. Nao aceitou o
diagnostico de cancro do pulmao metastizado, aquando do internamento no servico de
Pneumologia e assinou a alta convencendo-se de que ia melhor. A negacdo é um mecanismo de
defesa utilizado pela maioria dos doentes no estadio inicial da doenca ou apds a comunicacdo do
diagndstico (Kubbler-Ross, 1998). Passados uns meses, a esposa acompanhou ao servico de
urgéncia, ja bastante asténico, mas ele acusava-a de o abandonar ali. Segundo relato da esposa,
ele ndo conseguia fazer nada sozinho e tinha muitas dores dorsais. Essa vivéncia da realidade
corporal afetada interferia nas suas atividades diarias especialmente quando a dor surgia de
forma mais veemente. Com uma grande persuasao, o médico da equipa de suporte intra-
hospitalar convenceu-o a ficar alguns dias para lhe aliviar o sofrimento por que estava a passar.
O estado geral foi-se deteriorando, assim como as relacdes familiares e sociais. A solidao
invadiu-o, o sentimento de isolamento foi se acentuando progressivamente, apenas tolerava a
nossa presenca para os cuidados mais essenciais e a administracdo da medicacao. Nao queria
visitas nem da esposa nem dos filhos. Surgia um sentimento de revolta que se estendeu a sua
familia proxima, sem uma razao plausivel. Verbalizava frequentemente o que tinha feito de mal
na sua vida. Lentamente percecionou a gravidade da sua doenca e a inevitabilidade da sua
morte. A partir da consciencializacao da sua finitude, pediu para ter visitas de toda a sua familia
que o acompanharam durante todo o percurso da sua progressao para o momento final.

De acordo com a fase da doenca em que o doente se encontra os comportamentos de
comunicacao da equipa de salde também se adaptam de modo a melhorar a sobrevivéncia e
aumentar a qualidade de vida durante cada fase da doenca terminal. Nas fases de diagndstico,

tratamento e sobrevivéncia, o doente contacta com varios profissionais de uma forma mais
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assidua, consistente e duradoura, o que muitas vezes se traduz numa relacao mais forte e de
mais proximidade. Com o meu desempenho, procurei de forma assidua proporcionar a troca de
informacdes, responder as emocoes gerindo as incertezas e ajudando na tomada de decisdo de
acordo com os seus valores, capacitando sempre que possivel o doente e a sua familia neste
sentido. Um diagnostico de doenca grave é interiorizado como ameacador de vida, associado a
tratamentos de alguma incerteza na sua eficacia, com potenciais efeitos debilitantes e com um
futuro incerto.

Observei, ao longo deste estagio, que os doentes pretendiam informacao acerca da causa,
diagnostico, tratamentos, prognosticos e aspetos psicossociais da sua doenca e que estas
necessidades variavam consoante as personalidades e modificavam ao longo do estadio da
doenca. Aquando do diagndstico, os doentes procuravam esclarecimentos, mas necessitavam de
tempo para entender, absorver a informacao e as implicacdes. Durante a fase de tratamento,
perguntam quais os prognosticos, as opcoes de tratamento, efeitos secundarios e mudancas nas
atividades de vida diaria. Depois dos tratamentos, os pedidos de informacdo sao menos
recorrentes e prendem-se com fatores psicossociais, de reabilitacdo, recuperacao e recorréncia.

O quotidiano hospitalar transforma-se em algo tdo mecanizado, que relega aspetos
importantes tais como a disponibilidade, a aceitacdo, a coeréncia, a verdade, a comunicacao,
pontos essenciais em todo o suporte das relacdes interpessoais (Cerqueira, 2005). Todos os
momentos sao oportunidades, desde que aceites pelo doente e/ou familia. Por exemplo,
aquando da execucdo de uma técnica de enfermagem, esta ocasido pode originar partilha e
intercambio de exceléncia. O doente encontra-se diminuido na sua plenitude fisica, desta forma
e tendo sempre como linha orientadora uma visdo holistica, os cuidados de higiene sao
primordiais no seu restabelecimento e promocao do conforto. E também durante os cuidados de
higiene e posicionamentos que o toque pode ser visto como uma técnica de comunicacdo através
do qual o enfermeiro consegue transmitir uma sensacao de tranquilidade ao doente. Segundo
Fernandes (1998), “o uso habilidoso das maos” pelos enfermeiros, é necessario nao sé para
dirigir e aplicar terapéuticas aos movimentos corporais mas também para “transmitir o respeito
e a compaixao do enfermeiro pelo individuo”.

Face a alguns receios nas interacdes com doentes agressivos, experimentei sentimentos de
impoténcia e frustracdo aquando dos cuidados de higiene de um doente que nado queria ser
tocado por uma mulher. A sua cultura nao aceitava que as mulheres tocassem nos homens sem
ser as respetivas esposas. Temos que estar preparados para encontrar doentes com valores e
praticas diferentes para nao corrermos o risco de tomar atitudes que venham a ser mal
interpretadas por parte do paciente.

Com o objetivo de intervir ativamente e otimizar a qualidade assistencial na prestacao de
cuidados ao doente que necessite cuidados paliativos, propus-me acompanhar alguns doentes,
durante o seu internamento e as suas familias, ficando responsavel pelo planeamento e gestao
dos cuidados sempre que estava a fazer turno. Nos primeiros dias de estagio apenas fiquei de
observacao e colaborei com os colegas quando solicitada. Como ja mostrava um certo a vontade,
a Enfermeira-chefe deu indicacao para me responsabilizar pela prestacao de cuidados de alguns

doentes. De forma a prestar cuidados personalizados e adequados, consultei os respetivos
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processos clinicos com os registos de enfermagem e de outros técnicos, dirigindo-me a familia
sempre que fosse oportuno ou necessario.

Em todo o seguimento, a comunicacdo da equipa de saude é efetuada, naturalmente,
tendo em vista o interesse e vontade do doente mas também em consonancia com este de forma
a harmonizar a sua participacao ativa. O doente é visto ndao como um objeto de intervencao mas
como um sujeito ativo que participa em todas as fases da evolucao da doenca, que mantém a sua
autonomia e o seu poder de decisao.

A Sr.2 C, doente que acompanhei na segunda semana do estagio, tinha carcinoma do colo
do Utero com invasao abdominal e metastizacdo 6ssea. Era acompanhada pela equipa de suporte
intra-hospitalar, muito recentemente. Nao estava recetiva a cuidados paliativos associando-os de
forma erronea a “cuidados para morrer”. Além de mais, ndo estava consciente da evolucao
decadente da sua situacdo clinica. Numa manha que vinha para a sessdo de quimioterapia
semanal, a oncologista assistente contactou a equipa de suporte intra-hospitalar para lhe
explicar o que se poderia fazer para aliviar as dores e manté-la confortavel se fosse internado no
servico de CP. Encontrava-se consciente mas muito debilitada, vinha acompanhado do filho que
entendeu a nossa vontade em ajudar a mae, mas ela recusou e foi para a sua casa. Ao meio da
tarde, o filho telefonou e pediu que acolhéssemos a mae por esta nao se sentir bem e nao queria
leva-la para o servico de urgéncia. Recebemos a Sr.? ja asténica, entrando numa fase agonica e

acabando por falecer na manha seguinte.

2.2.2 - Controlo de sintomas

Uma vez que os cuidados paliativos centram o seu foco de atencao na resposta adequada
as necessidades dos doentes, ha que entender de que género elas sao e como se constituem.
Intervir ativamente no cuidado ao doente em fim de vida na vertente do controlo de sintomas
destaca-se como o principal ponto a ter em conta na intervencao do sofrimento associado a
doenca avancada e/ou terminal.

Nao é meu proposito aqui descrever todas as intervencdes que apliquei para atingir este
objetivo, apenas evidenciar alguns acontecimentos mais frequentes. Neste sentido, resumi-as na

seguinte tabela para mais facil apreciacao.
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Tabela 1 - Sintese das intervencées de enfermagem no controlo de sintomas

Sintese das Intervencées de enfermagem “Controle de Sintomas”

e Identificar todas as possiveis fontes de sofrimento;

e  Antecipar, prevenir, despistar e controlar os sintomas comuns através de intervencoes
autéonomas e/ou interdependentes;

e  Capacitar o doente/familia para o controlo sintomatico e a adaptacao a progressao da
doenca;

e Selecionar e aplicar instrumentos de avaliacdo de sintomas adequados a situacdo do
doente e elaborar a respetiva historia;

e Controlar sintomas, com recurso a evidéncia cientifica e guidelines internacionais;

e Educar o doente/familia sobre o uso de opidides: efeitos secundarios e mitos
relacionados com a sua tolerancia e dependéncia;

e  Prestar cuidados de higiene e conforto: cuidados a boca, posicionamento, terapias
complementares, massagens, relaxamento;

. Utilizar as diferentes vias de administracdo de medicacdo (oral, subcutanea,
transdérmica, intravenosa, retal, etc.), de acordo com a prescricio médica e a
preferéncia do doente;

e Antecipar, prevenir, despistar e controlar emergéncias e agir de acordo com os
protocolos estabelecidos no servico.

De acordo com Twycross (2003), a abordagem cientifica ao controlo dos sintomas é
sintetizada em cinco aspetos: avaliacdo (diagnostico de cada sintoma); explicacdo
(esclarecimento ao doente antes do tratamento); controlo (tratamento personalizado);
observacao (avaliacao continua das medidas implementadas), atencao aos pormenores (nao fazer
juizos infundamentados). Torna-se por conseguinte fundamental que os sintomas sejam avaliados
por uma equipa multidisciplinar, que paute a sua atuacao por um trabalho de cariz intra-
profissional, onde as situacées sao avaliadas e discutidas em conjunto, tracando um plano
terapéutico conjunto, contando com o contributo de cada profissional, mediante a sua
especialidade.

Para a monitorizacao dos sintomas, elaborava-se a avaliacao através da escala Edmonton
Symptom Assessment System (ESAS), que corresponde a um questionario delineado para a
avaliacao de nove sintomas mais frequentes nos doentes em fase terminal a saber: dor; cansaco;
nausea, depressao; ansiedade; sonoléncia; apetite; sensacdo de bem-estar e a dispneia. A
intensidade de cada sintoma é avaliada numa escala de 0 a 10 em que o 0 corresponde a
auséncia e o 10 significa a pior sensacao possivel. A monitorizacao era efetuada uma vez por
turno e sempre que necessario (5.0.5), permitindo a detecao precoce dos sintomas permitindo
uma intervencao atempada e uma antecipacao do agravamento da sintomatologia.

As minhas intervencdes foram sempre de encontro a antecipar e aliviar as queixas dos
doentes de acordo com as medidas programadas (administracdo de analgésicos adjuvantes,
opiaceos ou nao, antiespasmodicos e outra medicacdo ajustada a cada situacdo) valorizando
neste ambito o tratamento atempado, a diversidade de vias de administracao e sua priorizacao.

Quando estas nao eram suficientes, o médico reavaliava a tabela terapéutica. Contudo, também
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algumas medidas ndo farmacologicas eram aplicadas, nomeadamente a massagem terapéutica e
de conforto. E importante ndo esquecer que o “objetivo do tratamento é o alivio do sintoma e
nao a correcao de qualquer parametro analitico” (Ferraz Gongalves 2002, p.82).

No que se refere ao alivio da dor, utilizava-se a escala de pontuacao Algoplus (em Portugal
Doloplus) que é uma escala comportamental da dor aguda no idoso com a comunicacdo verbal
prejudicada. E constituida por cinco itens. A observacdo de um (nico comportamento
correspondente a um dos itens implica a sua cotacao pelo cuidador. Ao lado de cada item, a
resposta "sim” vale um ponto. O cuidador deve, entao, somar os pontos para obter um resultado
de cinco pontos. Uma pontuacao maior do que ou igual a dois indica a presenca de dor. Quando o
doente se encontrava colaborante, recorria-se a escala das faces em que este classificava a
intensidade da dor de acordo com a face desenhada (de 0 sem dor a 5 dor maxima). A
abordagem era feita de acordo com a escada analgésica preconizada pela OMS. Contudo, é de
salientar que a maioria dos doentes fazia opidides fortes (graduacdo mais elevada da escala
analgésica). A morfina era usada como analgésico opidide de eleicao administrado por via oral,
ou via subcutanea assim como fentanil, na forma transdérmica. Aconteceu, algumas vezes,
colocar perfusdes continuas de sedativo a baixo débito (midazolam). De acordo com Ferraz
Gongalves (2002), utilizando a escala analgésica controlam-se cerca de 80% das dores, logo é
necessario utilizar adjuvantes para termos uma eficacia de 100%, no alivio da dor. Como
adjuvantes mais frequentemente usados destaco os corticosteroides (metilprednisolona ou
dexametasona), antidepressivos, anticonvulsivantes, neuroléticos, entre outros.

No que diz respeito a avaliacdo da integridade cutanea e ao risco de Ulcera de pressao, era
preenchida uma vez por turno (manha) a escala de Braden.

Relativamente aos sintomas respiratorios, a dispneia é a manifestacdo mais frequente e
angustiante que os doentes apresentam durante as ultimas semanas de vida e o tratamento
incidia sobre o alivio da mesma. Nestes casos, apercebi-me que o opidide de referéncia
continuava a ser a morfina, tendo efeitos muito positivos. Também as benzodiazepinas eram
usadas, pois além de reduzir a dispneia, também tinham efeito ao nivel da ansiedade que
geralmente a acompanhava. Era frequente a administracdo de oxigénio por oculos nasais e
colocar uma perfusao continua de sedativo nos doentes ja com uma sensacao de asfixia, em que
também os tranquilizdvamos abrindo a janela. Dado que o aumento da sonoléncia podia ser
provocado pela medicacao, embora este estado pudesse ser reforcado pela deterioracao do
estado clinico, era importante explicar sempre o objetivo do tratamento em aliviar o mal-estar,
sublinhando igualmente a gravidade da situacdo a familia. Nao era regra aspirar os doentes, a
medida mais eficaz consistia em colocar o doente numa posicao semi-sentada e administrar
farmacos antisecretorios (butilescopolamina).

O Sr. N tinha sido traqueostomizado devido a uma neoplasia da laringe (ele era um grande
fumador, continuava “o seu vicio” no solario, localizado ao fundo do servico pelo menos trés
vezes por dia), o seu maior medo era morrer sufocado com a falta de ar causada pelas secrecoes
que nao conseguia expelir. Apos varias sessoes de fisioterapia para ensino de tosse eficaz,
melhorou o seu reflexo de tosse, apesar da sensacao de falta de ar se manter e aumentar ao

chegar a noite. A sua angUstia acalmava um pouco com a toma de ansioliticos e benzodiazepinas,
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mas foi necessario recorrer a perfusao continua de sedativo durante as noites, surtindo efeito
positivo.

As nauseas e os vomitos sdo muito habituais no doente em fase terminal. Foi importante
identificar as causas mais provaveis porque delas dependia o tratamento. Por exemplo, o cheiro
podia provocar estes sintomas logo atendia-se as vontades do doente, se nao desejava alimentar-
se ou no que se referia as suas preferéncias alimentares. A apresentacado cuidada das refeicoes
melhorava esta condicao. O antiemético era selecionado de acordo com a etiologia do sintoma.
Caso a causa fosse a obstrucao (devido a obstipacao, carcinomatose peritoneal ou massa tumoral
como observei durante o estagio) era ajustada a medicacdo (opidides) e ponderado a utilizacdo
de procinéticos, antiespasmodicos. Durante a fase aguda, foi frequente recorrer a administracao
de antisecretorios (octreotido) em perfusdo continua, assim como usar ondasetron em bolus, no
dispositivo implantavel.

A maioria dos doentes ja tinha o catéter central com camara subcutanea implantado
(resultante dos tratamentos de quimioterapia), ndo dificultando a administracao dos farmacos.
Quando nao disponham, optava-se pela via subcutanea a nao ser que, a entrada no servico de
urgéncia, se colocasse um acesso endovenoso que utilizavamos até ser possivel.

De todos os percursos que acompanhei, passo a relatar os momentos que antecederam a
morte deste doente, por serem aqueles que mais me marcaram. O Sr. A esteve dois dias no
servico. A sua historia de vida era complicada...Era militar e tinha saido para missdes arriscadas
para a Africa e ultimamente para a Guerra do Iraque. Era divorciado, tinha uma filha que vivia
com a mae, no sul da Franca, donde ele era originario. Apenas estava nesta regido porque tinha
um amigo (antigo militar) que o apoiava e que lhe ofereceu estadia. Nao tinha contato frequente
com a filha nem com a ex-esposa até porque nao sabiam da situacdo terminal dele. Foi-lhe
diagnosticado o ano anterior, um carcinoma gastrico em que foi necessario realizar uma
gastrectomia parcial e colocar uma PEG para alimentacdo. Ele ndo assumia a sua mudanca de
habitos nem a sua alteracdo de imagem corporal. Sofria de depressao e era muito pouco falador.
Ficou internado devido ao estado de delirio com ideias persecutorias e discurso incoerente. Este
ser humano sofria ao tomar consciéncia de si, ao ser confrontado com a sua vulnerabilidade face
a dependéncia dos outros e a finitude da sua vida. Tinha perdido o controlo sobre si e as suas
referéncias habituais. Esta situacdo geralmente reversivel, neste caso, foi piorando, nao
conseguindo que o doente se acalmasse e exterioriza-se o seu mal-estar. Na primeira noite, nao
descansou e deambulou pelo corredor até amanhecer, momento em que se deitou e dormitou o
resto do dia. Na segunda noite, apos se explicar os efeitos do tratamento com sedativo
(midazolam) iniciou-se a perfusdao que pouco efeito fez, sendo necessario aumentar a dose e
associar um antipsicotico (levomepromazina). Com o decorrer da medicacdo, o Sr. A foi
sossegando, permanecendo nesta sonoléncia em que ia respondendo a questdes simples, por dois
dias, tempo que demorou a ex-esposa e a filha a deslocarem-se ao servico. Apds este encontro, o
Sr. A exprimiu o desejo de dever cumprido. Faleceu poucas horas depois, numa agitacao penosa.
Perante este cenario, ainda foi ponderado aumentar a dose de medicacao, sabendo a
complicacdo que poderia advir desta circunstancia. As intervencdes tentadas tiveram como
objetivo humanizar o processo terminal: ajudar a morrer em paz, com um fim de vida sem

sofrimento, com auséncia de dor e de outros sintomas; proporcionar privacidade. Perante a
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morte iminente, o nosso apoio e a nossa presenca pareceram-me primordiais. Foi nossa intencao
que o doente se sentisse mais tranquilo por estar acompanhado e por nao ter sido abandonado a
morrer sozinho.

Segundo Ferraz Goncalves (2002), a depressao nos doentes em cuidados paliativos varia
entre 3.7 e 5.8%, dependendo de varios fatores, nomeadamente o estadio da doenca. O
tratamento é otimizado através da combinacdo de varias estratégias: apoio especializado dos
profissionais de salde, medicacdo antidepressiva e o apoio da prépria familia. O local
denominado de solario, primava pela sua decoracdo de estilo zen (plantas verdes, sofas
confortaveis, cores calmantes, musica ambiente adequada) ostentava a tranquilidade e o
relaxamento. Muitos doentes e seus familiares apreciavam este local. Por algumas vezes, os
doentes desciam até ao jardim que se via dos quartos (o servico localiza-se no 3° piso) para
desfrutar de um pouco de sol ou como a Sr.? DJ que gostava de ouvir o chilrear dos passaros.
Como estava acamada, era transportada na cama ou no cadeirao quando sentada, no elevador.
Todos estes pequenos momentos regalavam de bem-estar o doente e a sua familia.

Sendo a doenca incuravel e progressiva, a medida que se vai avancando alterna periodos
de estabilidade com outros de descompensacdo e caminha de forma inevitavel para uma
deterioracao irreversivel, incapacidade funcional e dependéncia geralmente total, originando
necessidades especificas (Pacheco, 2002).

Conheci uma jovem de 27 anos, de origem cabo-verdiana, que ja era seguida pela equipa
de suporte intra-hospitalar ha cerca de dois anos. Uma historia de vida triste...Tinha emigrado
para Franca para sustentar o seu filho que tinha deixado em Cabo-Verde ao cuidado da avo. Era
portadora de SIDA e ja tinha varias complicacées dessa doenca. Naquela manha, dirigiu-se ao
servico para falar com o médico porque dizia ela que ndo suportava as dores, ja ndao conseguia
trabalhar nem dormir e encontrava-se sempre “molhada”. Apo6s a observacao e uma ecografia
pélvica e ginecolodgica, foi-lhe diagnosticada uma fistula uretro-vaginal devido a uma massa
compressiva daquela zona. Ao conversarmos com ela, pareceu tao serena que nao se consegue
explicar por palavras a atitude de resignacao que ela demonstrou. Num desabafo, falou que sua
vida era sé sofrimento e que sabia que ia morrer mas que nao queria morrer com dores. O
processo de morrer € um caminho dificil de percorrer, mas esta jovem tomou consciéncia da sua
condicao de doente terminal, do seu percurso evolutivo, em que foi perdendo as suas
capacidades e por fim deparar-se com a morte.

Neste momento de incerteza e de angUstia em relacdo ao seu futuro, reforcamos a nossa
relacao com ela, transmitindo-lhe a nossa disponibilidade para conversar, desde que esse fosse 0
seu desejo e que nao a abandonariamos independentemente do que lhe viesse a acontecer. Mas
ela continuava retraida no seu isolamento, no seu sofrimento e desespero existencial. Acabou
por falecer de uma morte “voluntaria”, tomando comprimidos em doses mais elevadas do que a
prescrita. A intencdo terapéutica ndo objetivou nem a cura nem a recuperacao mas antes
controlar a dor, apoiar emocionalmente, conferir dignidade, tranquilidade e serenidade
permitindo uma morte apaziguada. A nossa atuacao possibilita enfrentar melhor o momento
inelutavel de cada um de nds mas sera de entender que nem todas as condicdes sdo passiveis de
controlar, é o que sinto neste desfecho inesperado. Os cuidados paliativos pugnam pela vida, ndao

apressam a morte nem a adiam intencionalmente.
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A Sr.? B sofria de uma neoplasia ginecoldgica que evoluiu para carcinomatose peritoneal.
Morava na Franca mas a filha era enfermeira na Bélgica. Um dos desejos da Sr* B era nao sofrer.
Sentia-se impotente perante o seu declinio e a sua vida de sofrimento sem significado,
complicando a vida da sua familia “ queria morrer em paz”. Com este proposito, pediu a sedacdo
paliativa ao médico que assistia no controle da sua dor. Contudo, tinha uma ideia errada do que
era esse procedimento, associando a eutanasia voluntaria que é praticada legalmente na Bélgica.
Este pedido de auxilio para morrer estava na realidade associado a um pedido para viver com
qualidade. Como forma de controlo sintomatico, é previsto a administracao decidida de farmacos
doseados e combinados (analgésicos e sedativos) para reduzir a consciéncia de um doente com
doenca avancada ou terminal, com o seu consentimento expresso (Barbosa, 2010).

Falou com a filha sobre a sua intencao, as respetivas razées e decisao de quando seria. No
que diz respeito ao fim de vida, considera-se de extrema importancia o envolvimento da familia
na partilha da decisdo. Esta doente planeava controlar a sua vida até ao fim. Foi possivel
melhorar a dor fisica o suficiente mas ndao a desmoralizacdo e a sensacao de ter pedido o
controlo da sua decadéncia. Apos varias conversas preliminares, em que o médico explicou que a
sua vontade seria respeitada chegado o momento ou seja, seria aliviado o seu sofrimento e dor
com analgésicos potentes que provocariam a sua inconsciéncia e ndao como era a sua intencao
primaria, a administracao deliberada de uma dose letal de medicacao para por fim a sua vida. O
que ela desejava “era despedir-se da familia, deixar-se dormir e nunca mais acordar”. Quando ja
ndo ha o que esperar da vida, continua a ser realista ter esperanca numa morte serena
(Twycross, 2003).

Estes procedimentos foram claramente escritos no processo clinico para que nao houvesse
duvidas da intencionalidade ou mas interpretacdes e explicados os objetivos do atendimento
desta doente a equipa envolvida na situacao. A Sr.? B pareceu entender que nao seria uma morte
intencional mas sim o alivio do sofrimento daquela etapa até que o seu organismo padecesse de
forma natural, sendo possivel permanecer neste estado por alguns dias.

As decisdes que dizem respeito ao fim de vida podem dividir-se em trés areas
fundamentais: a descontinuidade de terapias curativas, as diretrizes para os cuidados no fim de
vida (cuidados em casa/ hospital...), diretrizes avancadas (niveis de incapacidade, reanimacao...)
(CNECV,1995). Em todas estas areas deve ser envolvida a familia - ndo s6 porque esta é parte
integrante e fundamental do doente, mas também para que possa defender, compreender ou
aceitar as atitudes tomadas pelo doente no fim de vida.

Inicialmente, a filha e 0 marido negaram a decisao da mae, ficando assustados pela perda
iminente. O suporte da equipa multidisciplinar revelou-se essencial para que a inseguranca e
ansiedade nao se instalassem, conduzindo os familiares a uma rutura na relacdo com a mae.
Pouco a pouco, aceitaram a decisdo. A Sr.? B resolveu assuntos praticos e legais pendentes,
reconciliou-se com alguns elementos da familia com quem estava de relagbes cortadas,
reunindo-se com eles individualmente e por fim, reuniu a familia completa no quarto e despediu-
se. Tudo estava dito e feito (Twycross, 2003). Esta curta caminhada facilitou-lhe o sentimento de
que “valeu a pena viver” encerrando as suas relacdes com expressao de gratidao e afeto. Estava

preparada para esta Ultima etapa da sua vida. A doente permaneceu poucas horas em coma.

24



Relatoério Pratica Clinica

Durante este periodo de tempo, a familia quis ficar presente, caminhando para a aceitacao da

inevitabilidade da morte.

Os cuidados paliativos como cuidados a serem equacionados com base nas necessidades do
doente e nao apenas no prognostico da situacdo clinica deveriam ser introduzidos em fases
precoces da doenca, qualquer que ela seja, desde que exista intenso sofrimento. Neste sentido,
o controlo de sintomas revelava ser uma prioridade de acao no internamento, assim como na
equipa de suporte intra-hospitalar. Esta Gltima favorecia a avaliacdo adequada deste sintoma nos
doentes do hospital de dia, a cada sessao de quimioterapia ou a outros doentes que eram
seguidos noutros servicos, facultando apoio psicologico para enfrentar o impacto da doenca na
sua vida.

A enfermagem pretende ser perspetivada como um processo interpessoal, intencional que
ocorre entre duas pessoas, uma que precisa de ajuda e outra que é capaz de a dar, partindo do
principio que a Pessoa € um ser integral, responsavel, capaz de identificar as suas necessidades e
de se realizar. Toma particular importancia que cada um dos elementos da equipa valorize e
trate os sintomas presentes e as multiplas dimensdes do sofrimento (fisico, psicologico, social e
espiritual) que agravam o mal-estar transversalmente pautando a acao numa comunicacao
sensivel e de relacdo de ajuda verdadeira procurando fomentar uma alianca terapéutica. A
mensagem a passar deve transmitir esperanca realista, a garantia do conforto, de saber que esta
acompanhado e que tem uma equipa mobilizada e empenhada para resolver ou minimizar o seu
problema e aliviar o seu sofrimento (Sapeta, 2011). Ao longo desta intervencao, o meu foco de
atencao como enfermeira prende-se em reavaliar e redefinir objetivos a cada momento, em

funcao da evolucao, da percecao e desejos do doente.

2.2.3 - Apoio a familia

E na familia e com a familia que cada individuo procura o apoio necessario para
ultrapassar os momentos de crise que surgem ao longo do ciclo vital, pelo que faz todo o sentido
a familia permanecer o mais firme apoio social do individuo (Guarda, Galvao e Gongcalves, 2010).
Assim como o doente, a familia sofre também o impacto da fase avancada da doenca incuravel.
Como tal, para planear o apoio adequado é fundamental compreender a estrutura familiar e a
sua dinamica psicossocial. Uma vez que o conceito de familia se tem vindo a alterar na
sociedade atual, podem ser consideradas como familia, todas as pessoas que o doente
reconhecer como tal e nao se restringir a lacos sanguineos.

Pela imprevisibilidade dos factos e a ameaca a satisfacdo de necessidades, a doenca
provoca uma crise a estabilidade familiar e implica um certo nimero de mudancas. Da-se a
rutura com toda a vida anterior a mesma, advém uma dificil adaptacao a nova situacao social,
familiar e espiritual, o que implica um processo de reajustamento da sua estrutura, papéis,
padroes de comunicacao e das relacoes afetivas dos seus membros. A doenca de um dos seus
membros caminha para uma doenca familiar (Barbosa, 2010). Para que a tensao na familiar seja
atenuada, é indispensavel que esta se adapte a doenca, confiando na coesdo dos seus elementos,

bem como dos recursos socioeconomicos existentes na comunidade. A intensidade do sentimento
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de perda encontra-se diretamente relacionada com a funcao e papel do elemento doente no seio
da unidade familiar, sendo percecionado de forma diferente se adoece a mae, o pai, o filho ou
os avds. A perda é também influenciada pelo contexto social-cultural englobando as crencas
familiares, religido e experiéncias prévias.

Aconteceu que a Sr.? PH esteve na nossa companhia por dois internamentos consecutivos
para controle da dor. Era originaria do Laos assim como o seu marido. Ja vivia em Franca desde
os anos 60, mas nao se expressava muito bem, ja o seu marido percebia e falava melhor o
francés. Tinha um linfoma e metastizacdo 0ssea e os cuidados na sua mobilizacdo era restritos
porque manifestava dores “insuportaveis” (referia ela ao marido e que nos também
verificAvamos com a sua face de dor). Apos o efeito do boélus de morfina, procediamos aos
cuidados de higiene, juntamente com o marido. Na sua cultura, ndo deviamos lavar a cara com
agua morna ou sabao, apenas com agua fria, esclarecendo-nos de que a cara mostra a nossa alma
e nao podemos danifica-la. A Sr.? PH regressou a casa por poucos dias, entrando novamente no
servico, muito asténica, edemaciada, sem vontade de se alimentar e dispneica. Permaneceu
algumas horas em fase comatosa e faleceu. Como nos explicou o seu marido, ao libertar-se deste
sono, obteve a verdadeira sabedoria alcancando o estado de perfeicao espiritual. Seguiam os
preceitos da religiao budista e tudo foi facilitado para que as suas tradicoes fossem mantidas
apos a sua morte. Realizamos a higiene mortuaria, vestimos-lhe a tlnica que o marido tinha
providenciado para o efeito, acendemos velas (que representam a sabedoria), colocaAmos incenso
a queimar no quarto (vida) seguindo o mais rigorosamente possivel as recomendacoes explicitas
do marido. Este ja tinha preparado um pequeno altar com a fotografia do Buda, um vaso (a
benevoléncia) e um sino (para louvar Buda e alegrar o espirito).

No centro dos rituais fUnebres budistas esta a crenca de que enquanto o corpo estiver
presente ainda é possivel ganhar méritos que beneficiem o falecido, ajudando-o a chegar ao
outro mundo (Nirvana), ou pelo menos a reencarnar numa condicdo mais favoravel. Para que
alma do defunto se eleve, monges foram encarregados pela familia de orar junto ao defunto e
praticar uma série de rituais, como a recitacdo de textos sagrados. Estes rituais sao essenciais
pois deles dependiam o direito ao repouso eterno.

Durante o luto é importante cultivar sentimentos de gratidao com os familiares que se
foram. O corpo da Sr.? PH permaneceu em sua casa até ao 7° dia apds o seu falecimento, em que
toda a equipa foi convidada para a ceriménia da cremacao. Nao me foi possivel ir uma vez que ja
nao estava presente em Franca.

Com esta experiéncia particular, tive convivéncia com costumes que nao conhecia. Foi
sem dlvida muito enriquecedor pois existe uma semelhanca em todas as religides: a morte é um
lugar inacessivel para os vivos e cada cultura tem o seu cddigo de condutas, de valores e de
tradicoes que deve ser respeitado.

No ambito dos Cuidados Paliativos, o doente, a familia e a equipa de Salde constituem os
trés pilares basicos para se proporcionar cuidados com qualidade a pessoa em fase terminal. A
equipa de salde assume a funcao essencial: cuidar da familia para que esta, por sua vez, cuide
do seu familiar doente. A familia é o elemento mais proximo do doente para o acompanhar nos

seus Ultimos momentos, dai ser incluida em todo o processo de cuidar. Este desafio representa o
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enfrentar de situacoes inesperadas, subsistindo assim muitas necessidades do doente e familiares
perante as quais a equipe de cuidados de salde deve estar atenta (Sapeta, 1997).

Durante a progressao da doenca, a nossa intervencao, como profissionais, consiste em
avaliar e identificar algumas caréncias e definir estratégias de apoio adequado permitindo o bom
funcionamento da familia como unidade. Com as varias intervencbes de apoio a familia
pretende-se promover o ajuste pessoal de cada um a situacdo, aumentar a sua capacidade de
cuidar transformando-se em elementos ativos na prestacao de cuidados ao seu familiar doente.
Este envolvimento facilita e prepara a adaptacao normal a perda e ao luto. O impacto produzido
pela doenca terminal depende da personalidade do doente, da natureza e da qualidade das
relacoes intrafamiliares, de reacdes de perdas anteriores da estrutura e da etapa evolutiva da
familia, assim como do apoio da comunidade (SECPAL).

Quando iniciei o meu estagio, ja se encontrava o Sr. MST, que tinha ficado uns dias por
exaustao do seu cuidador, a sua esposa. O Sr. estava acamado a alguns anos devido a uma queda
quando praticava ginastica acrobatica, ele era atleta de alta competicao. Apds esta hemiparesia,
desenvolveu complicacées do funcionamento intestinal, sendo colostomizado. Segundo
informacéao da sua esposa, ele nunca aceitou estas alteracoes drasticas da sua imagem corporal e
da sua autonomia, modificando muito a sua personalidade. De facto, o Sr. MST tinha um caracter
muito intrincado, com vontade de dominar tudo o que acontecia a sua volta. Era um doente que
se encontrava com uma modalidade de assisténcia ao domicilio (os enfermeiros realizavam os
cuidados de higiene, levante e administracao de medicacao). Na prestacdo de cuidado em casa,
a esposa hecessitava de muito apoio e de compreensao quanto aos procedimentos adequados
para uma boa prestacdo de cuidados. A esposa substituia o saco de colostomia e deitava e
posicionava o seu marido, a noite. Segundo relato da filha de ambos, a mae manifestava sinais
de depressao, de cansaco e suportava uma incalculavel carga emocional, dai ser ela a ter a
iniciativa de pedir o internamento do pai de forma a aliviar uns dias a sua mae. A mae tinha
tendéncia a colocar as necessidades do pai em frente das suas, minimizando a severidade dos
seus problemas e esquecendo-se ou tardando em resolvé-los. Foi necessario bastante apoio
psicoldgico tanto da nossa parte como pela psicologa do servico, uma vez que a esposa hao
estava recetiva em deixar o marido e tinha uma profunda satisfacao pelo papel que
desempenhava. Provocou-se ainda a um maior desequilibrio, gerando conflitos e distanciamento
na relacdo dos pais para com a filha. A equipa de salde funcionou como elemento intermediario,
percebendo sensibilidades, desejos, resisténcias, oferecendo-lhes tempo para refletir, prever
necessidades e estimular a procura de recursos e solucdes disponiveis para enfrentar esta
situacao. A equipa incentivou os familiares a libertar o stress emocional, recorrendo a realizacao
de uma conferéncia familiar que facilitou a expressao de emocoes e clarificou as expectativas do
cuidador principal.

Pretendeu-se fortalecer um processo terapéutico onde a esposa orientou a sua
preocupacao e a equipa promoveu a resolucao do conflito, sendo este o objetivo final da nossa
intervencao. Foi decisivo combinar a sensibilidade ao conhecimento teérico, com a finalidade de
oferecer uma assisténcia de enfermagem planeada e estruturada.

A comunicacdo como estratégia basica para a humanizacao da assisténcia nos cuidados de

saude, consiste em perceber cada ser humano como um individuo Unico, que tem necessidades
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especificas, sendo de priorizar o exercicio de sua autonomia (Riley, 2004). Para tal, foi essencial
criar estratégias de comunicacdo para atender as necessidades de familiares angustiados com a
evolucdo da situacao clinica do seu ente querido. O servico era bastante flexivel no horario das
visitas (10h as 20H). Para a permanéncia da familia, existia uma sala de convivio, um saldo e
uma cozinha onde os familiares podiam descontrair e até cozinhar. A equipa de profissionais
sempre demonstrou disponibilidade para esclarecimento de dividas, incentivando o dialogo e a
partilha de emocdes e sentimentos.

A doenca nunca é um acontecimento isolado na vida e as familias reagem de modos
diversos a doenca dos seus membros. E importante que o enfermeiro conheca o modo de
funcionamento da familia, identificar a estrutura familiar que suporta aquele doente,
determinar as caréncias e potencialidades de cada familia (Payne, 2002). O diagnostico de uma
doenca terminal num dos elementos do nlcleo familiar pode favorecer a coesdao de uma familia
até entao desunida, ou ter o efeito contrario (Moreira, 2001). Como no caso ja relatado no
controlo de sintomas da Sr® B, que desejava por fim ao seu profundo sofrimento, pedindo a
sedacao paliativa quando ela estaria pronta emocionalmente. Decisao que nao era entendia pela
filha e marido, que nao aceitavam esta morte anunciada. Contudo, a doente com a sua
temeridade conseguiu reconciliar-se com a sua familia, resolver assuntos pendentes e depois
morreu serenamente como desejou.

Destinar algum tempo para falar com os familiares € uma das formas de cuidar dos doentes
e facilita a interacao de toda a equipa de salde (Lautrette et al, 2007). O primeiro encontro
entre enfermeiro e familia é geralmente determinante para todas as conversas futuras. Segundo
o estudo de Fridriksdottir (2006), uma das principais necessidades da familia é de estar
informada sobre o estado do doente, sobre o projeto terapéutico e dos meios que pode dispor
para enfrentar as diferentes dificuldades. Esta necessidade de informacao prende-se com o facto
da doenca néo se restringir a uma alteracao fisiologica mas também a uma alteracédo da dinamica
familiar.

Quanto a informacao, esta desempenha um papel primordial na aceitacdo da doenca e na
capacitacdo para lidar com a situacao. Deve ser adequada sobre o diagnostico, prognostico e
tratamentos possiveis, o que permite a doentes e cuidadores tomar decisoes acerca do
tratamento, cuidados pessoais e questdes sociais. A diferenca entre a informacao prestada e as
necessidades dos doentes ainda € uma realidade (Ferraz Gongalves et al, 2005), o que requer
tempo e um processo de adaptacao do doente e familia (Pires, 2001). No entanto, é frequente
surgirem problemas de comunicacao entre a familia e profissionais de salde com a transmissao
de mas noticias do prognostico, com reacdes de angUstia, raiva e agressividade ou com o pedido
de conspiracdo do siléncio. Como consequéncia dessa ma comunicacdo origina-se uma
ambivaléncia de comportamentos, discrepancia de comunicacdo verbal e ndo-verbal, evitamento
de contacto e resisténcia a um dialogo aberto. A informacao leal e ajustada a cada caso é uma
ocasiao de ajudar a familia.

Os enfermeiros desempenham uma funcao fundamental, pela proximidade que tém com o
doente e familia, pelo que devem assumir o papel de interlocutor no contexto da equipa. As
necessidades da familia variam de forma continua, do inicio da doenca até muito para la da

morte do familiar. As intervencoes de enfermagem sao frequentemente otimizadas se toda a
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unidade familiar for o alvo do processo de cuidados auxiliando-os a manter o equilibrio entre ser
Util ao doente e respeitar as suas proprias necessidades (Hallenbeck, 2005). Ampliar e manter
uma comunicacao aberta com os familiares acerca das alteracées que possam ocorrer durante o
processo e responder as questdes de forma sincera, é primordial. E nossa intervencao especifica
fazer entender a familia o processo de morrer, explicar-lhes os sinais e sintomas como o
aproximar da etapa final, para que estejam preparados e informados do porqué das mudancas e
quando (Wilson, 2004). Na auséncia da familia, estas alteracdes foram informadas por telefone.

O papel do enfermeiro como profissional de exceléncia na relacdo com o doente e como
membro da equipa multidisciplinar é de grande pertinéncia e envolvéncia no projeto de
atendimento. Contudo, o sofrimento e a angUstia sdo extensiveis a familia alargada e aos amigos
se existirem dificuldades numa comunicacao eficiente (Cerqueira, 2005).

Estava o Sr. HM internado para controle da dor e vomitos. Era vilvo, tinha dois filhos e
trés netos, um deles tocava piano. Desde que o avo adoeceu, o neto nao tinha disposicdo
emocional para tocar musica; até que um dia, o Sr. HM, ja muito asténico, lhe pediu, numa
visita, que lhe trouxesse um CD gravado por ele, para ouvir a noite. Naquela conversa, sugeri que
se fosse essa a sua vontade, era um desejo facilmente realizavel pois estava um piano na sala de
convivio. Apenas, era necessario, transporta-lo na cama e manter as suas perfusdes de
medicacdo continua. Assim se fez. O Sr. HM estava radiante, desabafou que até se sentia com
mais forca. O neto também ficou feliz em satisfazer o desejo do avo. E até a equipa que estava
de servico foi assistir ao pequeno concerto improvisado, com muito agrado. Alguns doentes que
deambulavam de forma autonoma, ao ouvir o som melodioso do piano também se juntaram a
esta plateia. Quebrou-se a melancolia da rotina, e colaborou-se para um momento inesquecivel
de solidariedade e harmonia.

A equipa de salde tem em consideracao o facto de que a familia conhece o doente, assim
como as suas preferéncias, interesses, habitos e preocupacdes dai ser imprescindivel a
colaboracao e o envolvimento da familia, enfatizando a sua presenca o maximo possivel. O
funcionamento do servico permitia o acompanhamento dos doentes durante a noite pelos
familiares que assim desejavam, o espaco fisico era adequado uma vez que os quartos eram
individuais e disponham de uma casa de banho privativa e de uma cama de campo, era também
facultada alimentacao. Porém, ressalta que deixar um familiar 24 horas ao lado do paciente, nao
significa atender as suas caréncias; pelo contrario, ter um familiar presente nessa situacao, com
uma equipa profissional mal preparada para atender as necessidades dos familiares, pode
promover consequéncias adversas, tais como agressividade por parte dos familiares que nao
entendem o porqué de alguns procedimentos realizados e inseguranca em relacdo aos
profissionais. A imprevisibilidade das reacoes dos familiares deve ser um aspeto a pensar na
permanéncia dos familiares que sobrestimam, por vezes, a sua capacidade emocional e que
deixam assomar algumas dificuldades psicologicas.

Como forma de reduzir a ansiedade face a incerteza da situacdo e de estimular a
comunicacao na triade de cuidados (doente, enfermeiro, familia), era politica do servico,
incentivar os familiares a participarem de forma efetiva nos cuidados ao seu doente (higiene,
alimentacgao, alguns tratamentos). Foi uma experiéncia muito gratificante e Unica: contribuiu

para um crescimento profissional exercitando o saber ouvir de forma compreensivel sempre
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demonstrando disponibilidade. O apoio a familia exige um esforco efetivo por parte da equipa de
salude em elucidar os familiares de modo a atenuar os naturais receios e preocupacdes e
encorajar uma participacdo mais ativa. Estas circunstancias foram também momentos oportunos
de ensino para os familiares, preparando-os para as altas previstas para o domicilio, como foi
varias vezes ensinado e exemplificados os cuidados com a traqueostomias e a alimentacao por

sonda nasogastrica.

Os familiares reconhecem este servico como um lugar complexo e muitos tinham
preconceitos de que era um lugar para morrer. Com o convivio diario nesse ambiente, durante o
internamento dos seus familiares perceberam que, apesar de ser um local onde se cuida de
pacientes com poucas expectativas de vida, exige atencao constante, reconhecem a qualidade e
complexidade da assisténcia prestada, que aumentam a qualidade e a serenidade do fim de vida.

Durante esta pratica clinica, observei a manifestacao de dividas por parte dos familiares,
relacionada aos equipamentos que rodeavam o seu doente (seringas infusoras e bombas de
alimentacao entérica), mostrando interesse questionando a equipa de enfermagem, sobre o seu

estado e medicacao.

De entre varios contatos com familiares, saliento a ideia principal desta experiéncia: a
familia necessita de informacoes claras, estar junto do seu doente e carece de apoio emocional.
Identifica a equipa de enfermagem como a melhor referéncia para lhe dar suporte e aconchego
emocional, por reconhecerem a nossa maior proximidade e envolvéncia na prestacdao dos
cuidados ao seu familiar doente. Durante os horarios de visita, também fica claro que os
familiares, quando sao realmente acolhidos pela equipa, apesar do medo, da ansiedade e da
tristeza presentes, em consequéncia da propria situacdo de seu familiar, demonstram satisfacdo
pelo trabalho desempenhado, reconhecendo a nossa dificuldade, ficando gratos.

Neste contexto, é possivel perceber que a comunicacdo entre equipa multidisciplinar e
doente e/ou familia é um elemento fundamental e que deve estar sempre ao longo de todo o
processo. Contudo, neste ambito particular de cuidados paliativos, esta comunicacdo ganha
outra dimensao, visto que a doenca afeta a pessoa e familia em todas as dimensdes bio-psico-
social, por periodos de tempo bastante prolongados e com fenomenos mais ou menos frequentes
como alteracdes da imagem corporal e incerteza quanto ao futuro.

A minha atuacao com o proposito de promover um acompanhamento consistente e integral

a familia e ao seu doente esquematiza-se da seguinte forma.
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Figura 4 - Esquematizacao da intervencao de enfermagem no apoio a familia
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Uma familia amargurada e insegura pode transmitir ao doente o mesmo tipo de
sentimentos. O apoio e acompanhamento das familias do doente em fim de vida deve ser uma
constante preocupacgdes da equipa de salde levando-nos a estabelecer relagdes de ajuda. Tudo o
que melhore a vida do doente vai melhorar a vida da familia.

Trabalhar com a familia envolve frequentemente expor a nossa vulnerabilidade, embora
mantendo uma distancia terapéutica para nao nos envolvermos demais e até para a prevencao
do burnout. Ao mostrar disponibilidade para ouvir, estar com, deixar falar e exteriorizar os seus
anseios, estamos a ajudar a familia numa intervencao ponderada. E contraproducente criar um
muro de siléncio em torno do doente e da familia, que so iria agravar a situacdo penosa pela
qual estao a passar.

O contacto dos profissionais com a familia ndo terminou com a morte do doente. A
psicologa faz questdao de marcar visitas e telefonemas para simplesmente conversar. Este apoio
estruturado também tem a finalidade de prevenir possiveis complicacdes de forma a auxiliar o
individuo a ultrapassar este dificil momento, evitando o desenvolvimento do luto patologico
(Mufoz Cobos, 2002). Na época de Todos-os-Santos e ap6s o funeral, é habito a secretaria do
servico enviar via correio, uma pequena mensagem de lembranca e de reconforto aos familiares
dos doentes que faleceram no servico, durante o ano. Todos nés somos intervenientes numa
historia: na nossa protagonista, nas dos outros simples figurantes; mas nunca devemos desprezar

a funcdo que desempenhamos.

2.2.4 - Trabalho em equipa

Os cuidados paliativos como cuidados de elevada complexidade exigem para a sua melhor
eficacia, acdes coordenadas que ndo podem ser do ambito de um s6 técnico, mas sim por um
grupo de profissionais que trabalhe em equipa. Valoriza-se uma abordagem multidisciplinar em
que os varios elementos baseiam-se num conceito comum, esbocam conjuntamente a abordagem

dos problemas que sao de toda a equipa. Todos sdao essenciais na abordagem do doente, de
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forma complementar nas funcdées e competéncias de cada um (Sapeta, 2011). A equipa de
cuidados trabalha unida e empenhada, esforcando-se por preservar a melhor e possivel qualidade
de vida ao doente com doenca avancada e incuravel até a sua morte. Na figura a seguir, é

demonstrado quais os fundamentos do trabalho em equipa no ambito do servico onde estagiei.

Figura 5 - Fundamentos do trabalho em equipa em cuidados paliativos
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Neste sentido, define-se equipa ou servico de Cuidados Paliativos “aquele que se dedica
especificamente a tratar doentes com doenca incuravel, avancada e progressiva, dispondo para
isso de organizacao propria (baseada numa equipa interdisciplinar devidamente treinada),
capacidade para responder a situacdes complexas e volume assistencial que garanta experiéncia
e capacitacdao reconhecidas pelos utentes e organizacdes” (adaptado do Guia de Critérios de
Qualidade da SECPAL).

Seguindo esta filosofia de cuidados personalizados, os doentes e familiares sao incluidos
nesta equipa localizando-se no nilcleo de todo o processo assistencial. A equipa tem como
objetivo final o bem-estar global do doente e da sua familia. A atuacao da equipa prioriza a vida,
encoraja a esperanca e apoia de forma incondicional todos os aspetos que se revelam
importantes para o doente e seus familiares.

A equipa com a qual realizei 0 meu estagio era constituida por médicos, enfermeiros,
auxiliares, psicologa, secretaria, fisioterapeuta e voluntarios que colocavam as suas
competéncias profissionais no mesmo proposito. A dindmica da equipa era altamente envolvente:
era uma equipa pequena, com uma estrutura coesa, uma estabilidade avancada, atitudes
flexiveis onde se notava interacdes respeitosas entre os membros da equipa. Todos os
profissionais necessarios existem, possuem formacao especifica e atuam de acordo com planos
de intervencdo pré-estabelecidos.

Foram bastante acessiveis a minha presenca, nao me considerando nem como estrangeira
nem como aluna mas sim como um elemento que se estava a integrar aquela equipa de cuidados.
O grupo tinha bem claro a sua responsabilidade e os papéis de cada um no trabalho a
desempenhar. Facilmente se partilhava experiéncias, contributos e conhecimentos dos varios
profissionais segundo as necessidades das situacoes. O ambiente informal e relaxado possibilitava

o bom funcionamento do servico. Os varios intervenientes da equipa escutavam e contribuiam
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dando opinides e ideias sem receio de serem criticados e emitiam criticas construtivas. As
divergéncias eram percebidas como oportunidades de melhorias que mereciam ser ouvidas e
respeitadas. Sempre que possivel, os elementos da equipa eram capacitados para ter incitativa
nas tomadas de decisdes perante a resolucdo de certas ocorréncias. A figura seguinte representa

caracteristicas predominantes deste clima de trabalho em equipa.

Figura 6 - Caracteristicas do trabalho em equipa observadas
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A eficacia desta equipa resultava das relacées que cada elemento mantinha com o grupo
mas também com as liderancas (médico coordenador e enfermeira-chefe) que motivavam os
diferentes elementos no que diz respeito as expectativas de realizacdo profissional e
reconheciam a motivacao e contribuicées individuais. Existia um sentimento e orgulho de
pertenca. Era costume da equipa programarem em certas ocasides (aniversarios, carnaval, natal)
atividades de lazer em grupo que permitiam aliviar o stress funcionando como elemento
catalisador das dificuldades que iam aparecendo.

Como forma de prevenir e lidar com o burnout, observei na equipa que se recorria a
algumas estratégias (teis e praticas. Assim, existia uma boa comunicacdo dentro da equipa,
providenciava-se reunides regulares formulando objetivos de cuidados realistas, mantinha-se
uma atitude positiva e bom humor com construcao de um suporte social e recreacao pessoal;
todos estes pontos cimentados por uma lideranca eficaz e recursos materiais € humanos
adequados.

A formacéao torna-se primordial na aquisicdo de competéncias dentro da equipa. Importa
fazer referéncia que, semanalmente, as quintas-feiras de tarde, realizava-se no servico uma
reunido clinica com a equipa multidisciplinar como objetivo de discutir e reavaliar o plano
terapéutico de cada doente. Nesta, era feita uma reflexao/avaliacdao das estratégias delineadas,
propostas novas intervencbes ou continuidade ao plano ja instituido. As propostas que
resultavam da analise da equipa eram posteriormente discutidas com o doente e familia, a quem
cabe a decisdo final. Estas reunides constituiram momentos formativos, tendo constatado, o
contributo fundamental de cada elemento da equipa multidisciplinar, as questbes éticas

referidas em contexto do tratamento do doente e o imperativo de envolver o doente e familia no
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processo de cuidados e tomadas de decisao. Durante as reunides participei com a minha
experiéncia, fundamentando as minhas opinides de forma cientifica, tendo em consideracao as
diferentes perspetivas dos problemas identificados e demonstrando consciéncia critica para a
analise dos problemas relacionados com o doente e sua familia. Para tal, também contribuiam as
passagens de turno (das 14h) onde a maioria da equipa multidisciplinar estava presente. Era uma
aprendizagem diaria onde cada elemento enriquecia com a contribuicio dos outros. Nas
diferentes intervencdes especificas de enfermagem (cuidados de higiene, administracao de
medicacdo, auxilio na alimentacdo...) trabalhei de modo articulado e complementar com os
enfermeiros e auxiliares. No inicio do turno, formavam-se binomios (enfermeiro-auxiliar) para
executar estas tarefas.

Quando avaliava oportuno, encaminhava os familiares para falar com o médico, de forma
prudente, para nao ferir suscetibilidade, também referia que existia uma psicéloga no servico,
capaz de os ajudar ou apenas ouvir.

Nao se evidenciou qualquer participacdo em projetos de investigacdo no periodo de
estagio, mas ha uma grande motivacdo em participar em congressos e cursos de atualizacao.

Numa equipa multidisciplinar, cada um de nos é imprescindivel, na medida em que cuida
do doente e se relaciona com a familia, de formas diferentes. Neste sentido, existe uma grande
importancia na promocao de redes de apoio, estimulando um voluntariado adequadamente
formado. Todos os dias da parte da tarde, os voluntarios da Associacdo AVEC (Accompagner,
Vivre, Ecouter, Consoler) disponibilizavam o lanche aos doentes e familiares participando de
maneira ativa no apoio moral. Esta associacao colaborava estreitamente com o servico, uma vez
que a responsavel era uma enfermeira aposentada do servico.

Semanalmente a quarta-feira, deslocava-se ao servico uma socio-esteticista. A lembranca
que tenho desta profissional é vé-la percorrer o corredor a puxar uma mala de viagem com
rodas, onde transportava o mais variado material de estética e cabeleireira. Dirigia-se
individualmente aos doentes que desejavam os seus cuidados, e nao eram s6 mulheres... 0s
homens também gostavam de caprichar sobretudo na barba e no aparar do bigode. Com esta
intencdo proporcionava um momento descontraido e relaxante.

Houve uma situacdo que me agradou bastante. Os familiares da Sr.? DJ, de religido
muculmana, convidaram-me para assistir a reza. Como ja tinha algumas ideias sobre esta pratica
(talvez importa referir que, como estudei em Franca, tinha amigas dessa religiao) e a
convivéncia com esta familia era bastante boa, aceitei. Naquele dia estava presente o Ima da
mesquita da cidade. Todos os presentes, com as suas intencdes, contribuiram para a
contentamento da doente que nao gostava de ficar sozinha. Foi um trabalho de equipa a volta da
Sr.2 DJ: a familia proxima, o representante da sua pratica religiosa e a enfermeira, zeladora do
seu cuidado...

A comunicacao constitui-se como uma necessidade vital em que as suas falhas poderao
comprometer o desempenho do profissional assim como de toda a equipa. E da nossa
responsabilidade, como enfermeiros, selecionar a informacao e fornecé-la em tempo oportuno,
promover o dialogo e a articulacao entre todos os membros da equipa, cabendo-nos a missao de
contribuir na manutencdao de um o6timo ambiente de cuidados (Hesbeen, 2000). Aconteceu uma

situacdo quando visitava um doente com a equipa de suporte intra-hospitalar. O médico
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assistente do doente nao o tinha avisado da nossa visita que era a primeira. Foi dificil de gerir a
reacao do doente que ja por si, se mostrava complexa (sofria de alcoolismo cronico que provocou
uma insuficiéncia hepatica terminal e de uma perturbacdo mental). O seu grau de compreensao
estava bastante alterado e nao entendia o porqué de “estarem outros médicos a tratarem dele”.
Foi necessario contactar o psiquiatra que estava a segui-lo, assim como a psicologa do servico.
Ao fim de alguns minutos, com a presenca de todos os elementos, o doente entendeu a situacao,
ouvindo o que tinhamos para lhe propor a fim de controlar a sua dor.

As equipas prestadoras de cuidados podem enfrentar problemas devido as caracteristicas
penosas dos proprios cuidados, tais como sobrecarga de trabalho e emocional, falta de treino e
de formacao, ter de tomar decisdes, um suporte nao eficaz da organizacao, problemas de
comunicacdo dentro da equipa e falta de recursos (Arrendo, 1998). A cooperacdo de um
psicologo clinico é pertinente. Organizavam-se consultas de grupos que nos permitiam
compreender e ajudar a enfrentar a nossa propria morte, o desafio as nossas proprias crencas,
enfrentar as nossas limitacoes pessoais e profissionais, lidar honestamente com as nossas
proprias emocoes (a magoa, o luto, a frustracdo e a impoténcia). Sendo uma equipa altamente
motivada e capacitada, surgiram inevitavelmente, alguns conflitos de ideias que se resolveram
com uma comunicacao eficaz no momento certo. Um dos desafios do trabalho em equipa
consiste em gerir os conflitos de forma criativa e construtiva (Twycross, 2003).

De acordo com as orientacdes da European Association of Palliative Care (2009), a equipa
de suporte intra-hospitalar tem como principio fornecer consultoria especializada em cuidados
paliativos e apoio aos diferentes profissionais de salide, pacientes e suas familias no ambiente
hospitalar. Oferecem educacao formal e informal, e contactam com outros servicos dentro e fora
do hospital. Um dos objetivos desta equipa € o alivio de varios sintomas de doentes carentes de
cuidados paliativos em servicos de internamento diferentes, por orientacao da equipa assistente,
participando e apoiando os pacientes e seus familiares. No caso que vivi em concreto, existe
articulacao e colaboracdo com os varios servicos de cuidados de salde do Centre Hospitalier de
Roubaix e até eram referenciados doentes de outros hospitais centrais para aquele servico,
nomeadamente do Centre Hospitalier Universitaire de Lille.

Do que eu observei, consegui concluir que este modelo de cuidados tem vantagens tais
como uma elevada efetividade e eficiéncia, uma vez que em média, era consultada uma dezena
de doentes ja seguidos e era frequente atendermos sete a oito doentes como novos casos,
diariamente. Todas estas atividades diarias eram registadas numa base de dados (contabilizando
as consultas médicas e de enfermagem, apoio psicolégico ao doente e familia, prescricao de
terapéutica, atos educacionais) assim como atualizavamos a base de dados dos doentes quando
acompanhados como novos casos (nome do doente, data de nascimento, servico, diagnostico
clinico) e aos quais era atribuido um nimero de processo interno a equipa de suporte. Participei
e contribui para uma organizacao mais facilitada dos dados, criando uma folha no programa
Excel para classificar por ordem alfabética os casos atuais.

No servico de oncologia, a quinta-feira de tarde, ocorria uma reunidao de planeamento de
doentes que seriam atendidos na semana seguinte, o que permitia a equipa de suporte, organizar
os processos dos doentes que seriam consultados nessa semana e planear as nossas intervencoes.

A segunda-feira de manha, a reunido realizava-se para confirmar a presenca dos doentes a sessio
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de tratamento de quimioterapia. A equipa de suporte intra-hospitalar deslocava-se diariamente
ao hospital de dia do servico de oncologia, onde acompanhavam doentes para avaliacao e
controlo da dor ou de outros sintomas.

Apreciei também, conhecer e ter acesso a todos os servicos do hospital. E de salientar que
surgiram alguns inconvenientes como a dificuldade em gerir situacdes mais complexas e conflitos
de interesse / orientacao com outros profissionais.

Mais do que um edificio ou estrutura fisica, os cuidados paliativos sdao uma atitude
estruturada e rigorosa por parte de profissionais devidamente treinados. A organizacao dos
cuidados paliativos, em Franca, enfatiza bem esta ideologia. Sobre 550.000 mortes anuais,
150.000 resultam de uma doenca avancada e incuravel e necessitam de cuidados paliativos.
Atualmente, existem 90 unidades de cuidados paliativos e 337 equipas mdveis, com um total de
4.028 leitos hospitalares (Programme de développement des soins palliatifs 2008-2012, SFAP).

Existem trés tipos de estruturas de cuidados paliativos para atender os doentes em
estabelecimentos. As unidades de cuidados paliativos, como servico hospitalares, recebem os
doentes por um tempo limitado, sendo reservadas para as situacées mais complexas. As equipas
moveis de cuidados paliativos tem por missdo prestar assisténcia, aconselhamento, e apoio as
diferentes equipas do hospital que cuidam de pacientes em fim de vida, assim como serem o elo
de ligacdo e de suporte no regresso a casa apos alta do doente. Existe uma terceira estrutura
particular em que sao distribuidas camas identificadas como cuidados paliativos. Estas camas,
localizadas num servico de internamento permitem a ligacdo temporaria entre a casa e outras
instituicoes de apoio.

No sistema de Segurancga Social francés, a hospitalizacao ao domicilio oferece atendimento
hospitalar para o paciente permanecer em sua casa 0 maximo de tempo possivel. E uma
realidade muito frequente, em que varios apoios sdo sectorizados e articulados com os demais
recursos do sistema de forma gradual e sincronizada. Estes cuidados de apoio podem ser
temporarios e nao descartam a possibilidade de ser atendido no hospital se necessario
(SFAP,1999). Aquando do estagio, contactei por varias vezes a responsavel pelos enfermeiros da
empresa Santélys e Réseau Diamant que davam apoio aos doentes da regiao.

N&o se deve confundir internamento domiciliario e assisténcia domiciliar, uma vez que o
internamento em casa é destinado a pacientes que necessitam de cuidados complexos
justificados por uma situacdo médica grave. Existem apoios e subvencdes especificos para
beneficiarios de cuidados paliativos, assim como, o cuidador principal tem direito a gozar uma

licenca de solidariedade familiar (www.vosdroits.service-public.fr) e a receber um subsidio

diario de acompanhamento de uma pessoa em fim de vida (www.travail-emploi-sante.gouv.fr).

Como ¢é considerado um internamento hospitalar, os cuidados sdo comparticipados na quase
totalidade, mesmo assim fica 3 a 4 vezes menos dispendioso do que uma hospitalizacao
conventual (Fédération nationale des établissements d’hospitalisation a domicile).

A organizacao dos cuidados e a assisténcia domiciliaria regular é gerida pelas necessidades
dos doentes e familias. Uma equipa de suporte de cuidados paliativos pode intervir em segundo
plano, para coordenar, aconselhar e apoiar os profissionais que cuidam do doente. Permitir aos
pacientes que desejam beneficiar de cuidados paliativos em casa melhora a sua qualidade de

vida com um claro impacto positivo sobre o estado de salde. Permanecer no seu ambiente
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familiar e manter os seus ritmos de vida, reconforta enquanto o internamento causa
desorientacado, especialmente em pessoas idosas ou com disturbios.

Contudo ressaltam dificuldades que podem ser impeditivas. Assim, é impossivel ser capaz
de ficar em casa sem o apoio dos familiares ou pessoas significativas. O conjuge e/ou os filhos
sao muitas vezes os cuidadores principais, que gerem as atividades quotidianas e tranquilizam o
doente. O esgotamento do cuidador principal € um dos fatores de internamento que observei,
durante a minha pratica clinica. A condicao do paciente em si pode também limitar o suporte em
casa. Quando os sintomas sao dificeis de aliviar ou controlar, exige-se um internamento mesmo
temporario.

Até ao momento, em Portugal, este apoio domiciliario exclusivo ndo tem sido alcancado,
por diversas razdes. Importa referir que esta tipologia de recursos de prestacao de cuidados
paliativos é o suporte de toda a rede existente, e sem o qual o doente nao deixara de estar
institucionalizado. Foi com base nesta estratégia de planeamento e, alicercado nos cuidados
domiciliarios que, os programas nacionais de cuidados de alguns paises como a Espanha e Franca,
entre outros, cresceram (Capelas, 2010).

O cuidar de um doente paliativo pressupée que o profissional entre em relacao com o
doente na sua globalidade, atendendo as suas necessidades na procura congruente de solucdes
para as situacdes de crise que ele enfrenta (Teixeira, 2005). E crucial que subsista uma
compreensao empatica em que somos capazes de nos colocar no lugar do outro, tendo em
simultaneo, a consciéncia que se trata de um problema dele, validando as suas emocoes.

Para tal existem varias formas de ajudar: todas elas devem convergir num trabalho em

equipa eficiente e eficaz, Unica forma de responder integralmente as caréncias de cada doente.
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PARTE Il - PROJETO DE INTERVENCAO CUIDADOS PALIATIVOS
EM CUIDADOS INTENSIVOS

Introducao

0 presente trabalho pretende identificar uma pratica passivel de mudanca no servico onde
exerco funcdes e a elaboracdo de um projeto de intervencao direcionado a essa pratica. Tendo
consciéncia do elevado rigor cientifico solicitado, a fundamentacao teorica deste projecto de
intervencdo, apoia-se na revisdo sistematica da literatura do mesmo nome, entregue como
trabalho final da Il Pés graduacao em Cuidados Paliativos da ESALD. Pretende dar resposta a uma
problematica identificada, com o intuito de maximizar a qualidade dos cuidados prestados ao
doente em fim de vida e a sua familia internado em Unidade de Cuidados Intensivos (UCI), tendo
sempre em conta o bem-estar das pessoas envolvidas para que dai resulte efetivamente uma
intervencdo e mudanca. E possivel desenvolver inimeros projetos pelos multiplos problemas
encontrados na prestacao de cuidados numa UCI, tendo-se optado por um que particularmente
me preocupa no meu desempenho diario: a auséncia de uniformizacdo nos cuidados aos doentes
em fim de vida.

O projeto de intervencao que desenvolvi na Unidade de Cuidados Intensivos (UCI) do
Hospital Sousa Martins - Unidade Local de Saude da Guarda (100 horas), teve o proposito de
sensibilizar o desenvolvimento de a¢des paliativas em contexto de UCI e promover uma mudanca
de atitudes dos enfermeiros face aos doentes em fim de vida e atendimento as suas familias. O
processo comunicacional que se estabelece na relacao dos cuidados enfermeiro-doente-familia
exige treino e pericia por parte do profissional. A minha experiéncia profissional permitiu-me
analisar que a comunicacao no contexto de UCI constitui uma necessidade vital em que as suas
falhas poderao comprometer o desempenho do profissional, assim como o de toda a equipa.
Contudo, parece que a questao principal, nao é informar os doentes ou seus familiares, mas
saber como, quando e quanto se deve revelar determinada informacao, principalmente se esta é
uma "ma noticia”, devendo ser tecnicamente planeada e aplicadas diversas estratégias. A
filosofia dos CP preconiza a comunicacdo adequada, o apoio da familia, tudo isto sustentado no
trabalho em equipa, especialmente entre o médico e o enfermeiro, responsavel pelo
acompanhamento do doente e da sua familia, o que permite dar um passo firme na direcao de
cuidados mais personalizados e humanizados. E neste ponto sensivel que este projeto de
intervencao pretende incidir, redimensionar a participacao do enfermeiro nos encontros com a
familia, aquando da comunicagao de mas noticias.

Esta organizada numa primeira parte com uma breve caracterizacao da instituicdo e do
servico onde trabalho, seguindo-se a problematizacdao dos cuidados paliativos (CP) em UCI
apontando a comunicagao no cuidar a familia e o papel do enfermeiro, como motor de promogao
dos CP. Finalizo com o planeamento e a apresentacao da formacao em servico realizada neste

ambito.
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A intersecao entre CP e UCI deve ser entendida a luz dos fendmenos de mudanca
demograficas e do aumento de doentes com patologias cronicas (Mosenthal, 2006). Os CP
constituem uma ferramenta imprescindivel para ajudar os doentes em fim de vida, sao medidas
nao curativas, aplicadas quando a doenca provoca sinais e sintomas debilitantes. Uma vez que os
CP ndo visam a cura, podem ser aplicados independentemente do prognodstico da doenca,
paralelamente ao tratamento curativo, pois a prioridade dos CP é oferecer a melhor qualidade
de vida possivel aos doentes e suas familias (Get Palliative Care Org., 2010).

Os hospitais tém como proposito colocar ao dispor dos seus doentes toda uma panoplia de
recursos tecnologicos avancados com o objectivo de alcancar a cura, porém muitas vezes
desprovida do relacionamento humano (Hesbeen, 2000). Nas UCI’s, apetrechadas de recursos
técnicos e humanos, encontramos doentes terminais que apenas necessitam de cuidados de
conforto. A nocao de que todas as situacdes sao passiveis de resolucao faz com que se esqueca,
por vezes, da finitude da vida como processo inevitavel (Barbosa, 2002). Passamos a ver uma
morte medicalizada levando desnecessariamente a uma obstinacdo terapéutica, em que se tenta
a todo o custo prolongar a vida do doente sem olhar a sua qualidade de vida momentanea e
futura (Bittencourt, 2007). Nada mais se acrescenta a vida, apenas se adia a morte e se prolonga
o sofrimento. Estes procedimentos tendem a ser conflituosos, tanto moralmente como
eticamente, e realcam as dificuldades e desafios colocados diariamente aos profissionais destas
unidades, no ambito das tomadas de decisoes e da autonomia do doente (Soares, 2007).

Como metodologia, recorreu-se a observacdo, a reflexdo e a analise critica
complementadas pela revisao bibliografica de fontes primarias.

Sendo a problematica dos doentes terminais, internados em UCI de elevada complexidade,
parece evidente refletir sobre a “legis arte” atual dos cuidados em fim de vida e nas
intervencoes paliativas praticadas neste contexto. De forma a envolver a equipa da UCI numa
realidade que é negligenciada - cuidados em fim de vida- mas que atinge o comum dos mortais
sem excecdo, pretende-se, através deste projeto de intervencdo, despertar uma reflexdao e

motivar a mudanca de atitudes dos enfermeiros do servico.
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1 - Caracterizacao da Instituicao e do Servico

A origem do atual Hospital Sousa Martins remonta ao dia 15 de agosto de 1901.

Apds varias construcoes de pavilhdes anexos e a integracao do ex-sanatoério, este conjunto
passou a denominar-se Hospital Sousa Martins assim chamado em homenagem ao trabalho
pioneiro de Sousa Martins, antigo médico e professor catedratico, sobre a tuberculose e
climoterapia.

Foram efetuadas algumas obras de remodelacao, para adaptacao aos servicos hospitalares
e em 1997 entrou em funcionamento um novo pavilhao onde se localiza, entre outros a UCI.

Desde 2008, conjuntamente com doze Centros de Salde do distrito (com excecdo de
Aguiar da Beira e Vila Nova de Foz Coa) e o Hospital Nossa Senhora de Assuncao de Seia,
integram a Unidade Local de Salde da Guarda.

A estrutura fisica e organizacional do HSM comporta um total de 315 camas e é constituido
por varios servicos: Medicina Interna, Pneumologia, Otorrinolaringologia, Hospital de dia,
Pediatria, Neonatologia, Obstetricia, Ginecologia, Cardiologia, Cirurgia, Gastrenterologia,
Neurologia, Oftalmologia, Ortopedia, Bloco Operatorio, UCI, Urgéncias adultos/criancas/
obstétricas, Departamento de psiquiatria e Salude mental, Consulta externa, Imagiologia,
Fisioterapia, Farmacia Hospitalar, Esterilizacdo, Laboratorio e outros servicos de apoio geral.

A lotacéo oficial da UCI é de 6 camas. Apds a remodelacao ocorrida em 2008, o servico
melhorou a estrutura otimizando as condicoes de funcionamento e de atendimento dos doentes
criticos. Existe todo o material necessario, nao se verificando falta de material.

A equipa multidisciplinar do servico é constituida por:

- 6 Médicos (dois médicos intensivista);

- 20 Enfermeiros (dos quais sete especialistas em médico-cirurgica, dois especialistas em

reabilitacdo, dois especialistas em salide materna e obstétrica);

- 6 Auxiliares de acao médica;

- Uma secretaria administrativa.

O método de trabalho vigente é o método individual por enfermeiro responsavel, com a
prestacao de cuidados globais ao doente de forma individualizada a cada turno (manha, tarde e

noite), mantendo-se a interajuda entre os diferentes elementos.
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2 - Projeto de intervencao “Cuidados paliativos em UCI”

A diversidade das acoes, que supdem rigor técnico, as dlvidas, os dilemas deontoldgicos e
as questdes éticas inerentes aos recursos técnicos utilizados nos cuidados ocupam uma parte
importante do cuidar, cabendo a todos os profissionais a responsabilidade de refletir e reavaliar
os seus desempenhos diarios. Implica equacionar estratégias que permitam uma avaliacdo
permanente, com uma analise fundada em casos relevantes, quer para o enfermeiro envolvido na
equipa multidisciplinar quer para o doente e familia envolvidos no processo de internamento.

A Medicina Intensiva tem sido avida em incorporar cuidados cada vez mais tecnologicos
(Soares, 2007). As questdes relacionadas ao fim de vida e a limitacdo terapéutica em doentes
com doencas incuraveis e terminais ainda sao negligenciadas. Paralelamente observa-se uma
crescente preocupacdo quanto a eficacia e beneficios dos tratamentos quando utilizados contra
a vontade do doente ou de modo inapropriado.

Surge a pergunta: o ambiente da UCI permite prestar CP?

O local em si nao deveria ser obstaculo, mas é frequente alguns doentes sem indicacoes
para tal, serem encaminhados para este servico, acabando por morrer. Os CP sao transversais a
qualquer prestacao de cuidados, revestem-se de uma filosofia de cuidados aplicaveis de forma
universal. Logo que a equipa entenda o processo de morrer e aceite a sua inevitabilidade, ja

estdo a desenvolver a capacidade de “estar ao lado” quando a morte chegar.

2.1 - Cuidados paliativos

A abordagem do dominio dos CP surgiu como reagdo a uma propensao desumanizante da
Medicina moderna pretendendo responsabiliza-la a garantir dignidade até ao fim da vida (Clarke
e Ross, 2006). No século XX, surge o movimento dos CP tendo como pioneiras Cicely Saunders, na
Inglaterra, e Elizabeth Kiibler-Ross, nos Estados Unidos.

A Organizacao Mundial de Saude (OMS), em 2002, define os CP como uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos doentes e seus familiares perante problemas associados a
doenca terminal, através da prevencdao e alivio do sofrimento, identificando, avaliando e
tratando a dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (Da Silva, 2006). Cuidar e
curar ndo se devem opor como atividades excludentes pois cada parte é integrante da outra.
Contudo, no contexto atual da prestacdo de cuidados, o cuidar € menorizado ao tratamento da
doenca, o que se torna problematico quando a doenca evolui em complexidade e se prolonga por
tempo incerto (Magalhaes, 2009).

Como pilares que norteiam os profissionais de salde no seu entendimento e aplicacao na
pratica, os CP afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural pelo que nédo
pretendem provoca-la ou atrasa-la através da eutanasia ou de obstinacdo terapéutica.

Como abordagem terapéutica, os CP envolvem uma equipa multidisciplinar, em que todos
os profissionais sao importantes, uma vez que se pretende identificar as necessidades e os

problemas relacionados com o internamento no ambito fisico, psicoldgico, espiritual e/ou social.
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Neste cenario, é fundamental uma boa comunicacao entre os envolvidos centrando sempre a

atencdo maxima no doente como é demonstrado na figura seguinte.

Figura 7 - Constituicao da equipa de Cuidados Paliativos
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Fonte: Adaptado de www.curatx.com, acedido em marco,2012

Estes cuidados devem ser equacionados com base nas necessidades do doente e nao
apenas no prognostico da situacdo clinica, pelo que deveriam ser introduzidos em fases precoces
da doenca, qualquer que ela seja, desde que exista intenso sofrimento (Doyle, 2004). Iniciam-se
mesmo que se mantenham os cuidados de indole curativa fazendo uma transicao progressiva
entre os dois tipos de cuidados. Ainda segundo o mesmo autor, deve permanecer o investimento
mesmo nao havendo cura possivel, sendo que o investimento nado seja sindnimo de utilizacao de
medidas terapéuticas agressivas, mas entendidas numa perspetiva de promocao do conforto.

0 atendimento direciona-se de acordo com o prognostico da doenca, com as possibilidades
de tratamento e com os valores e preferéncias do doente e sua familia:

1) Prioridade aos cuidados curativos em que as acdes paliativas tencionam minimizar o

sofrimento causado pelos tratamentos e pela doenca;

2) Prioridade aos cuidados paliativos: recorre-se a cuidados curativos se estes beneficiam

o estado geral do doente e nao provocarem desconforto;
3) Cuidados paliativos exclusivos aplicam-se a doentes em fase terminal de vida em que os

cuidados priorizam o conforto e a qualidade de vida (Neves Forte, 2010).
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A figura seguinte esquematiza o processo ideal da prestacao de cuidados paliativos.

Figura 8 - Cuidados paliativos baseados nas necessidades e ndo no progndstico
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Fonte: Sapeta (2011) Material de apoio “Principios bdsicos e filosofia dos Cuidados Paliativos” do | Mestrado em
Cuidados Paliativos da ESALD, IPCB

Associam-se de forma errénea os CP aos doentes oncologicos ou doentes terminais e essa
controvérsia gere a pergunta: “a quem se destinam os CP?” Num esforco de elucidar estes
conceitos, o National Council of Hospice and Specialist Care Services refere que os cuidados
terminais constituem a parte dos cuidados paliativos em que se torna evidente o estado de
declinio progressivo do doente ou seja os ultimos dias, semanas ou meses de vida. Os CP
abrangem todos os servicos hospitalares (Servicos de Urgéncia, de Internamento ou UCI) e outras
instituicbes que disponibilizam cuidados de salde (lares de terceira idade, Unidades de Cuidados
Continuados e visita domiciliaria). Se existir uma equipa de CP, esta colabora com os outros
profissionais, em cada um desses contextos (Nelson, 2010).

Independentemente das suas idades, todos os doentes com diagndstico de uma doenca
avancada, incuravel e evolutiva, com elevadas necessidades de cuidados de salde pelo
sofrimento associado e que apresente uma sobrevivéncia de 3 a 6 meses (Neto, 2004) requerem
CP (Stoneberg et al, 2006). Desta forma, os CP dirigem-se mais especificamente aos doentes com
patologias neoplasicas, insuficiéncia cardiaca grave e progressiva, faléncia hepatica e/ou renal
ou com insuficiéncia de orgao, doencas neurodegenerativas, lesdes medulares graves, doencas
pulmonares cronicas e degenerativas, e outras condicdoes encontradas frequentemente nas UCI’s
(Reiriz et al, 2006). Ainda se incluem os doentes sem perspetiva de tratamento curativo, os que
tém rapida progressao da doenca e com expectativa de vida limitada, os que tém imenso
sofrimento, os que tém problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio
especifico, organizado e multidisciplinar assim como os seus familiares (DGS, 2004).

A APCP (2006) reforca a ideia que “a existéncia de uma doenca grave e debilitante, ainda
que curavel, pode determinar elevadas necessidades de salde pelo sofrimento associado e dessa
forma justificar a intervencao dos CP, aqui numa perspetiva de suporte e nao de fim de vida”. A
maioria dos doentes oncologicos com insuficiéncia respiratoria aguda nao sdo admitidos em UCI,
a nao ser que apresentem agravamento com potencial cura e/ou controle e, principalmente,
quando a causa que os levou a serem internados é reversivel (Thiery, 2007). O principal fator

progndstico para os doentes com patologia oncoldgica internados em UCI é a ocorréncia das
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disfuncdes organicas agudas, particularmente as respiratorias em que o doente necessita de
ventilacdo mecanica invasiva. Para Azoulay e Afessa (2006), doentes terminais, acamados ou com
complicacoes relacionadas ao transplante de medula 6ssea, ndo devem ser admitidos na UCI.

Apesar da filosofia dos CP estar bem implementada nos Estados Unidos, Canada e Europa
do Norte, onde é indiscutivel a sua atividade consolidada (Thompson et al, 2006), esta tem vindo
a ser desenvolvida e é hoje considerada como um direito humano na Europa (EURAG, 2004).

Em Portugal, comecou o interesse por este modelo de cuidados no inicio dos anos 90. No
entanto, se existe legislacdo sobre a matéria, o certo € que nos deparamos com grandes
assimetrias na organizacdo e acessibilidade a estes cuidados quer entre os diferentes paises,
quer num mesmo pais de regiao para regiao (APCP, 2006). Através do despacho n° 28941/2007 de
22 de novembro, criou-se o Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos com a responsabilidade de
operacionalizar os objetivos do Programa Nacional de Cuidados Paliativos de forma a adequa-los

as exigéncias estabelecidas pela OMS (DGS, 2004).

Recentemente a DECO (2011) lancou os resultados de um estudo realizado em Portugal,
em junho de 2010, que teve por base um questionario anonimo remetido a familiares de pessoas
que morreram com doenca terminal, tendo sido obtidas 1392 respostas validas. O inquérito foi
também aplicado a 992 médicos e 1361 enfermeiros e em mais trés paises europeus: Espanha e
Italia, paises com uma realidade idéntica a portuguesa, e na Bélgica, onde a pratica da eutanasia
foi legalizada. Entre familiares, médicos e enfermeiros, obteve-se a opinido de 13200 europeus
sobre os CP. A DECO explica a diferenca entre os CP - prestados por uma equipa multidisciplinar
com vista a aliviar a dor e o sofrimento de doentes terminais - e os cuidados de fim de vida, que
correspondem aos cuidados convencionais e que nao funcionam em equipa. Com base nesta
diferenciacao, a associacao de defesa do consumidor revela que menos de metade do universo
estudado teve apenas cuidados de fim de vida, um terco teve uma combinagdo dos dois e s um
quinto ficou a cargo de uma equipa multidisciplinar.

Familiares, médicos e enfermeiros avaliaram a qualidade dos CP nos hospitais. Numa
escala de zero a 100, familiares e médicos atribuem cerca de 80 a satisfacao dos pedidos dos
doentes. Os enfermeiros contrapéem uma pontuacao de 55. Esta pontuacao revela que os
enfermeiros sao criticos, talvez por permanecerem mais tempo proximo dos doentes e terem
uma melhor nocao da realidade. Sentem-se afastados das decisoes. Os familiares queixam-se
sobretudo da falta de apoio psicoldgico, social e informacao sobre as opcoes médicas.

Relacionando com os outros paises europeus, o nosso pais revelou os niveis de satisfacao
mais baixos quanto a informacao e ao apoio dos médicos, envolvimento no tratamento, conforto
psicoldgico, aceitacdo da morte e presenca da familia. De acordo com a DECO, conclui-se que,
infelizmente muitos portugueses morrem sozinhos e em sofrimento fisico e psicologico.

Os CP em Portugal sao cada vez mais procurados, mas o sistema nao tem capacidade de
resposta e a situacdo ndao melhora. A abordagem dos profissionais de salde necessita ser
melhorada ao nivel do atendimento dos doentes como no relacionamento com a familia. Como
sabemos a escassez de recursos humanos, com formacdo diferenciada em CP, é um fator
determinante para a implementacao de servicos que correspondem a uma nova matriz na cultura

tao especifica destes cuidados de saude.
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2.2 - Integracao dos CP na UCI

A UCI surgiu com a Florence Nightingale, ao descrever as vantagens da criacao de uma
area separada do hospital, para doentes em recuperacao de cirurgia durante a guerra da
Crimeia, em 1854. Nessa época, nasceu a ideia de classificar os doentes de acordo com o grau de
dependéncia, dispondo-os nas enfermarias, de tal modo que os doentes mais graves ficassem
proximos da sala de trabalho das enfermeiras, para maior vigilancia e melhor atendimento
(Thelan, 2008). Os beneficios advindos da assisténcia destes doentes e a escassez de enfermeiros
apos o periodo da guerra resultaram na divulgacao dessa area especifica no atendimento
hospitalar.

Descreve-se a UCI como servico de internamento especial, cujos esforcos da equipa
concentram-se no atendimento aos doentes considerados recuperaveis, mas que necessitam de
supervisdao e de técnicas especializadas, usando recursos para a manutencdao da vida, como
farmacos, proteses e dispositivos eletronicos. O doente critico € aquele que apresenta
instabilidade de uma ou mais funcoes vitais, que se encontra na iminéncia de apresentar alguma
alteracdo hemodinamica, que tem condicdes clinicas graves sendo necessario vigilancia e
controlo mais frequentes e rigorosos, associados a tratamentos de maior complexidade, de
caracter invasivo ou nao (Thelan, 2008).

Assim, espera-se da equipa uma atuacao atempada e adequada de modo a despistar
precocemente complicacoes. As intervencdes de enfermagem sao, na sua maioria, de caracter
técnico e interdependentes (Needham et al, 2005). Por estas particularidades, a UCI € um dos
servicos que apresenta um nimero elevado de o6bitos, o que exige atencao e prestacao de servico
eficiente (Angus, 2004). Apesar de ser o local ideal para o tratamento de doentes criticos, é
também considerada como um dos ambientes hospitalares mais agressivos, tensos e
traumatizantes.

A nocdo de que todas as situagdes sao possiveis de resolucdo faz com que se esqueca, por
vezes, da finitude da vida como processo inevitavel e natural na evolucao bioldgica (Barbosa,
2002). Os acentuados progressos da ciéncia, nomeadamente da tecnologia médica, conduzem a
um aumento notavel da esperanca de vida e a um adiamento, por vezes consideravel, do
momento da morte. Os avancos técnicos de suporte respiratorio, cardiaco, renal, de equilibrio
hidroelectrolitico e outras, permitem, nos dias de hoje, salvar a vida de pessoas, que estariam
certamente num decurso irreversivel de morte, antes do progresso da Medicina Intensiva.
Contudo, a par do progresso cientifico incrementar poder a Medicina, criaram-se novos
problemas do dominio da ética, entre tantos outros, a limitacao do esforco terapéutico (Carlet
et al, 2004).

O que se observa atualmente é que esses doentes em que a cura € utopica, é-lhes
administrado toda uma panéplia de medicamentos e de técnicas invasivas que contribuem para o
aumento das despesas pUblicas, mas mais gravoso, contribuem para um grande sofrimento fisico
psicoldgico e familiar do doente. Entdo o que podemos oferecer quando a cura ja ndo é possivel?

O modelo de atendimento da UCI ndo inviabiliza a prestacao de cuidados paliativos. Estes

deveriam existir lado a lado, complementando-se de forma individualizada, pois nao se trata de
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escolher um tipo de cuidados quando o outro é considerado inadequado. A figura a seguir projeta

esta perspectiva.

Figura 3 - Modelos de prestacao de cuidados

Cuidado Intensivo Cuidado Intensivo
S B
2 =2
3 3
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- =]
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Cuidado Paliativo Cuidado Paliativo

Morte Morte
MODELO ATUAL MODELO IDEAL

Fonte: Cuidado paliativo - Particularidades em UTI (Cremesp, 2008) p.183

A necessidade de utilizar medidas paliativas na UCI surgiu a partir de um estudo sobre a
elevada prevaléncia de dor e do controlo inapropriado de sintomas, assim como do sofrimento e
da angustia, quer seja para o doente quer seja para a equipa que o assiste. A investigacdo
americana SUPPORT (Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of
Treatment, 1995) identificou, avaliou e elaborou estratégias para melhorar a capacidade de
decisdo, reduzir a frequéncia do uso de suporte mecanico, minimizar a dor e evitar o
prolongamento do processo do morrer na UCI. Verificou-se que 50% dos doentes que morreram no
hospital tinham dores de grau moderado a grave nos Ultimos trés dias de vida, e 41% destes
tinham expressado aos seus médicos o pedido de “nao reanimar” em caso de paragem cardio-
respiratoria. Contudo, 80% dos médicos nao acederam ao solicitado, nado suspendendo as
manobras de reanimacdo. O estudo concluiu que a equipa de salde nio sabia quando ou como
parar as intervencbdes propostas, que nao era aliviada adequadamente a dor e que eram
desrespeitados os desejos dos doentes.

O estudo ETHICUS (Sprung, 2008) realcou que as diretivas antecipadas apenas estavam
disponiveis em 1% dos casos. Embora mais de 90% das UCI’s do norte da Europa relataram nao
sentir dificuldades na realizacao dos desejos da maioria dos pacientes, a situacao foi mais
problematica na Europa central e do sul, onde 81% das UCI’s descreveram alguma dificuldade em
respeitar as preferéncias expressas nas diretivas antecipadas.

A experiéncia profissional traz-nos a evidéncia de que uma gestao desadequada da dor ou
cuidados de conforto sumarios podem piorar o equilibrio hemodinamico ou a funcao cardiaca e
respiratorio do doente critico. De certa forma, realcam-se dominios que devem ser integrados na
transicao dos cuidados intensivos para os cuidados paliativos a saber a comunicacao, o controle
eficaz da dor, a sustentacdo ou suspensao de sistemas de apoio de 6rgédos e apoio no luto (Dunn e
Mosenthal, 2007).

Em ocorréncias como estas é que os CP poderao auxiliar os profissionais da UCI a prestar
cuidados ao doente critico em estado terminal, quando a cura é inatingivel e deixar de ser o foco

da assisténcia.
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Nesta marcha acelerada, num agir instintivo face a iminéncia da morte, o brilho da
tecnologia, daquela terapéutica ou daquela técnica inovadora que nos permite atos fantasticos e
que nos facilita também adiar a morte quase interminavelmente, é o mesmo que nos incomoda e
nos faz fechar os olhos a realidade. E que vida proporcionamos? Instala-se uma contradicao:
prolongar a vida a todo o custo ou permitir um fim de vida com dignidade?

Este dilema poe-se vezes de mais, além do que esta decisao implica uma atitude assertiva
por parte da equipa multidisciplinar. A complexidade da questao surge nas intervencoes
terapéuticas, mais ou menos invasivas, que permitem manter vivos, doentes com pouca ou
nenhuma possibilidade de recuperacéo, e em que, apesar do esforco terapéutico realizado, este
nao produz nenhum efeito benéfico ou entdao causa um sofrimento desproporcionado em relacdo
aos beneficios esperados, que serdo pequenos e transitorios (Serrdo, 2001). As situacdes que
provocam mais ansiedade, tanto para os enfermeiros como para os médicos que prestam
cuidados aos doentes que estao a morrer nas UCI’s, sao aquelas em que se sentem pressionados
em continuar os tratamentos agressivos e incertos (Hamric et al, 2007).

Um dos primeiros passos sera aceitar a morte dos nossos doentes como uma eventualidade.
Hennezel (2000) defende que a interiorizacao e aceitacao da condicao de mortal conduzem a um
maior respeito pelo valor da vida. Os profissionais de salde nao tendo consciéncia da sua
finitude, nao conseguem atender os doentes nas necessidades globais.

Lutar contra a morte é uma atitude conveniente e desejavel por parte dos profissionais de
saude. Seria de lamentar que nos rendéssemos cedo demais e com facilidade ao dominio da
doenca. Desafiar a morte é (til quanto lutamos pela vida e inGtil quando ndao entendemos a
realidade da situacdo. Para se acompanhar o tempo de morrer exige-se que todos aceitem o
inevitavel o que implica um reconhecimento dos nossos limites humanos (Hennezel e
Leloup,1998). Ainda segundo estes autores, nao se pode impedir a morte do outro nem o seu
sofrimento afetivo e espiritual mas podemos atenuar o sofrimento da vida em solidao.

E obrigacdo dos profissionais de salde utilizar todos os meios para conservar a vida, mas
nao para prolongar a agonia ou adiar a morte. Na pratica clinica, verifica-se que a morte é
negada pelos profissionais de salde, sendo vista como fracasso das suas intervencdes, o que leva
a tratamentos desajustados e terapéuticas agressivas, que ja ndo tém qualquer interesse
curativo (Neto, 2004). Nestes casos nao ¢ tanto a vida que se prolonga mas antes o processo de
morrer (Pacheco, 2002).

De facto, tanto os enfermeiros, como outros profissionais de salde, tém como obrigacao
profissional e moral contribuir e dar utilidade aos conhecimentos e meios técnicos disponiveis
para o tratamento de um doente, e esta conduta nédo é encarada como “obstinacao terapéutica”,
ja que este procedimento pode levar a melhoras do doente, o que nao seria possivel sem o
tratamento.

Contudo, surge um momento em que a luta chega a um término e deve-se parar de
investir, porque se se fizer o oposto estariamos, ndo somente impondo gastos desnecessarios em
nome de um tratamento ja inGtil, mas principalmente desrespeitando a pessoa (Pessini citado
por Pacheco, 2002). Em concordancia com o doente (se capaz), os seus familiares ou seu
representante legal, a equipa multiprofissional identifica as medidas flteis estabelecidas de

forma consensual.
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Muitas das medidas curativas podem ser consideradas tratamento futil, tais como
administracao de drogas vasoativas, técnicas de substituicdo renal e inclusive a permanéncia do
doente na UCI (Norton et al, 2007). Os médicos sao os responsaveis pela tomada de decisao no,
que diz respeito ao tratamento médico, mas dado que os enfermeiros devem praticar as decisoes
dos médicos, eles estao envolvidos nas consequéncias (Hov et al, 2006).

Apos definidas as acdes paliativas, estas devem ser registadas de forma clara no processo
clinico. Segundo um estudo no Hospital Universitario de Munique, constatou-se que a maioria dos
profissionais ja se enfrentou com esta problematica (91%) embora nao houvesse registos
padronizados sobre as decisdes (Ralf et al, 2009).

A Robert Wood Johnson Foundation Critical Care End of-Life Peer Workgroup define
indicadores de qualidade nas UCI’s. Estas ac6es vao desde intervencdes de enfermagem ligadas

aos CP até praticas curativas (Clarke et al, 2003).

Tabela 2 - Indicadores de qualidades nas UCI’S

Indicadores de qualidade nas UCI’s

e Modelo de decisdes centrado na familia e doente;

e Comunicacao adequada entre a equipa, os familiares e os doentes;
e Cuidados continuos e apoiados;

e Suporte emocional aos doentes e familiares;

e Suporte espiritual aos doentes e familiares;

e Suporte emocional e organizacional as equipas da UCI.

Fonte: Adaptado de Clarke et al (2003)

Num estudo realizado por Curtis et al (2008) foram propostas intervencdes paliativas como
uma medida de qualidade no atendimento dos doentes na UCI e posteriormente estudada a
percecao das familias perante essas medidas. Conclui-se que o contacto com os familiares
revelou-se de fundamental importancia para alcancar a qualidade pretendida, pois ndo apenas
tende a favorecer a relacdo entre os profissionais e a familia, como também contribui para a
reducao do grau de stress. As decisdes médicas tomadas apos discussao com a familia, como nao
iniciar alguma terapéutica e suspender intervencdes quando as mesmas ndo oferecem beneficio,
foram relacionadas com reducdo da duracdo de permanéncia na UCI, ndo agravamento do estado

clinico do doente e satisfacdo familiar pelo atendimento dispensado.

Nelson et al (2006) delinearam estratégias na assisténcia paliativa do nlcleo

doente/familia.
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Tabela 3 - Estratégias na assisténcia paliativa ao nlcleo doente/familia

Dias de Estratégias na assisténcia paliativa ao nucleo doente/familia

internamento

e Identificar o representante legal ou pessoa de confianca (para a

Primeiro dia tomada de decisao);

e Identificar se existem diretrizes escritas antecipadas (antes da
condicdo de doenca critica) ou pedido de nao reanimacao;

e Fornecer panfleto informativo sobre a UCI;

e Investigar a presenca de dor ou outro sintoma;

e Controlar os sintomas de forma rapida e adequada.

Terceiro dia e Oferecer ou encaminhar para apoio social, espiritual ou religioso.
Quinto dia e Conferéncia familiar com a equipa multidisciplinar num ambiente
apropriado.

Fonte: Adaptado de Nelson et al (2006)

2.2.1 - LIVERPOOL CARE PATHWAY (LCP)

Esta metodologia foi desenvolvida pelo Prof. John Ellershaw e a sua equipa no Royal
Liverpool University Hospital e em colaboracao com Marie Curie Palliative Centre Liverpool, que
transferiram o modelo de cuidados dos hospices para outras situacoes de cuidados (hospitais e
posteriormente cuidados na comunidade). Fundamenta-se numa abordagem holistica do doente,
prevenindo possiveis intercorréncias da fase terminal da doenca, envolvendo a familia, de forma
a prepara-la ao inevitavel e assim permitir que a pessoa doente viva os seus Ultimos momentos
com qualidade e dignidade, independentemente do diagnostico ou do local onde se encontre.

Este modelo de boa pratica para doentes em fim de vida reconhece e contempla as areas
mais dificeis do cuidado. Pretende que profissionais ndo especializados em CP prestem cuidados
de elevada qualidade a doentes terminais, seguindo as melhores praticas, com o apoio de
especialistas em Cuidados Paliativos.

0 Liverpool Care Pathway (LCP) € um instrumento multidisciplinar, que pode ser utilizado
nao so para influenciar a pratica, mas fundamentalmente para produzir um impacto na cultura
do cuidar de doentes em fim de vida (Kinder e Ellershaw, 2003). Providencia linhas orientadoras
em diversos aspetos que incluem medidas de conforto, prescricoes médicas antecipadas e
interrupcao de intervencoes inapropriadas. Engloba a condicdo fisica em que o doente se
encontra, analise psicoldgica, suporte religioso e espiritual, comunicacdo com a familia, controlo
sintomatico, tratamentos e procedimentos.

O LCP produz excelentes resultados a nivel do cuidar em fim de vida. Envolve todos os
membros que prestam cuidados, na tomada de decisao e identifica recursos e necessidades de
formacao (Ellershaw e Wilkinson et al. 2003).

Este modelo foi adaptado e implementado numa UCI britanica como projeto-piloto. A

partir destes resultados foi decidido difundir e encorajar outras unidades a considerar a
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implementacdo do LCP UC. Até a data da pesquisa mais de 100 UCI’s do Reino Unido encontram-
se registadas para usar o LCP versao UCI 11.

No entanto para a implementacao em Portugal existem dificuldades sendo necessario uma
traducdo validada pela equipa do LCP. A (ltima atualizacdo do LCP versdao genérica 12 foi
publicada em dezembro de 2009, e comecou-se recentemente a implementar o LCP versao UCI
12 que ainda podera ser sujeito a modificacoes. Estas recomendacdes e metodologia seriam uma
mais valia para incrementar qualidade assistencial ao doentes em fim de vida e seus familiares

internados na UCI onde desempenho funcodes.

Depois de contextualizar a problematica dos CP em UCI, pensamos que, de facto é um
grande desafio compreender como é que o enfermeiro, que presta cuidados no contexto

especifico de UCI promove os CP.

2.3 - Promocao dos CP na prestacao de cuidados na UCI

Os cuidados em fim de vida nao tém sido considerados como uma abordagem essencial no
atendimento do doente em UCI. De facto, so6 recentemente € que apareceu producdo cientifica
neste dominio, tanto a nivel médico como de enfermagem (Kirchhoff et al, 2003).

Aquando da admissdo do doente, o primeiro objetivo é salvar a vida, através de métodos
artificiais e invasivos. Alguns doentes criticos podem evoluir para faléncia multiorganica, ficando
fora de possibilidades terapéuticas curativas, assim como os doentes com doencas cronico-
degenerativas sao admitidos em UCI por apresentarem complicacdes agudas das suas patologias.
Estas ocorréncias realcam muitas incertezas sobre a nossa atuagao.

Nas UCI’s, os obitos sdao precedidos entre 30 a 50% dos casos de decisdes sobre a suspensao
ou recusa de tratamentos considerados flteis ou inuteis (Bittencourt, 2007). Perante estas
circunstancias, pensar noutras atitudes terapéuticas, que podem ser oferecidas sem provocar
maiores danos aos doentes criticos terminais, apresenta-se como um grande desafio na UCI. Os
CP, como intervencdes a serem utilizadas em paralelo, tém como intencdo oferecer o alento
necessario no momento de instabilidade clinica, minimizando o sofrimento.

0 conteldo desta fundamentacao demonstra que os profissionais de salde, a exercer a sua
atividade em UCI, encontram-se mais sensibilizados as varias problematicas subjacentes dos CP
(cuidados em fim de vida, desejos dos doentes e familia, comunicacao...).

Através da pesquisa realizada, evidenciaram-se fatores que interferem numa boa pratica
dos CP em UCI, mas é na comunicacao entre enfermeiros /médicos/ doente e familia que assenta

todo o processo assistencial.

2.3.1 - Comunicagao no ambiente da UCI

Numa época cada vez mais dominada pela técnica, torna-se indispensavel reflectir sobre o
nosso papel nas relacées humanas, no meio hospitalar. A comunicacao assume-se de tal forma
uma competéncia vital que permite o inicio e a continuidade da relacdo terapéutica. Cabe-nos, a

nos, enfermeiros, como profissionais que mais tempo passamos junto da pessoa doente/familia,
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desenvolver esta area-chave e promover todas as condicbes que facilitem uma verdadeira
comunicacao. Esta, como processo interpessoal complexo, envolve trocas verbais e nao-verbais
de informacao, ideias, comportamentos e relacionamentos. E um ato de partilha, “atividade ou
inatividade, palavras ou siléncios, tudo possui um valor de mensagem” (Watzlavick, 2002). Toda
a pessoa que queira ser um profissional de saude esmerado deve ter boas competéncias na area
da comunicacao tais como humildade, paciéncia, transparéncia, seguranca e boa didatica (Moritz
et al, 2008). A comunicacao € considerada como uma das principais componentes na abordagem
dos doentes cronicos, em estado critico irreversivel e com necessidade de CP, podendo mesmo
ser, a Unica intervencao a oferecer (Puntillo e Mc Adam, 2006). A competéncia na comunicacao
deveria fazer parte do arsenal terapéutico das equipas: possui eficacia paliativa reduzindo
rapidamente os sintomas sem efeitos colaterais.

No processo de comunicacao na UCI envolvem-se muitos intervenientes: os doentes, os
seus familiares ou pessoas proximas, médicos, enfermeiros, assistentes operacionais, psicologos,
sacerdotes e outros elementos da equipa. Nesta equipa multidisciplinar, cada um de nos é
imprescindivel, na medida em que cuida do doente e se relaciona com a familia, de formas
diferentes. A comunicacdao constitui-se como uma necessidade vital em que as suas falhas
poderao comprometer o desempenho do profissional, assim como o de toda a equipa. O processo
comunicacional enfermeiro-doente exige treino e pericia por parte do profissional; habilidades
que permitem transmitir sentimentos, esclarecer o que pensam os doentes e suas familias,
perceber as angUstias que atravessam os longos dias de internamento (Reinke et al, 2009).

Com um contexto especifico de prestacdo de cuidados, as UCI’s diferenciam-se pela
tecnologia de monitorizacdo e intervencado terapéutica, pelos recursos especializados e pela
gravidade do estado clinico dos doentes que ai sao atendidos. A natureza da comunicacao
inscreve-se num vasto e complexo grupo de profissionais com competéncias especificas que
partilham os mesmos objetivos de trabalho, implicando autonomia mas também
interdependéncia (Pereira, 2008). Contudo, parece que a questdo principal dos profissionais de
saude, nao é informar os doentes ou seus familiares, mas saber como, quando e quanto se deve
revelar determinada informacao, principalmente se esta € uma "ma noticia”, como o caso do
diagnostico de uma doenca grave. A comunicacdo de uma ma noticia, ou seja qualquer
informacao que drastica e negativamente afeta a perspetiva de um individuo sobre seu futuro
(Levinson e Roter, 1993), aparenta ser um dos maiores desafios na pratica diaria dos profissionais
nas UCI’s. O protocolo de Buckman (1998) identifica-se como guia orientador para a comunicacao

de mas noticias.

Conseguir o ambiente correto
Descobrir o que o doente ja sabe;
Descobrir o que o doente quer saber;
Partilhar a informacao;

Responder as reacdes do doente;

o U1 AW N -

No final, planear e acompanhar.

E frequente surgirem problemas de comunicacdo entre a familia e profissionais de satde,

com reacoes de angUstia, raiva e agressividade, na transmissao de mas noticias do progndstico,
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devendo ser tecnicamente planeadas e aplicadas diversas estratégias (Beckstrand et al, 2006).

Podemos seguir alguns principios orientadores como os seguintes:

Tabela 4 - Principios para comunicacdo de mas noticias

Principios para a comunicacdo de uma ma noticia

e Escolher um momento em que o doente/familia e o médico e tenham um
tempo adequado e calmo;

e Avaliar o estado emocional e psicologico do doente e familia;

e Usar uma linguagem clara e simples;

e Expressar empatia, humanidade e compaixao;

e Dar informacao de forma gradual e programar outro encontro posterior;

e Ser realista evitando minimizar o problema, mas nao destruir todas as
esperancas;

e Verificar como o doente e familiares se sentem apos receber a noticia e se
necessario encaminhar para apoio psicoldgico;

e Assegurar a continuidade do cuidado.

Fonte: Adaptado de Levinson e Roter (1993)

A imagem pré-concebida que as pessoas tém de uma UCI, as emocdes, o estado de animo,
o grau de escolaridade, os significados pessoais, o idioma, o clima organizacional, o estado de
consciéncia do doente, a traqueostomia ou a entubacdo constituem obstaculos a uma
comunicacao eficaz (Moritz et al, 2008). Emerge a ideia de um profundo sofrimento que
acompanha estes internamentos, tanto para os doentes como para as familias (Puntillo e Mc
Adam, 2006; Hansen et al, 2009). Por tudo isto, considerando a comunicacao como uma das
competéncias profissionais basicas, esta deve ser alvo de formacédo (Hansen et al, 2009).

A doenca nunca é um acontecimento isolado na vida. Os familiares reagem de maneiras
diferentes a doenca dos seus elementos. Destinar algum tempo para falar com os familiares é
uma das formas de cuidar dos doentes o que facilitara a interacao de toda a equipa de prestacao

de cuidados (Lautrette et al, 2007).

2.3.2 - Cuidar da familia

Cuidar dos familiares faz parte do cuidado global dos doentes internados em UCI. Se o
doente tiver baixas perspetivas de recuperacao, este cuidado reveste-se de maior importancia. A
familia assume um papel essencial, pois na maioria das vezes, o doente nao podera manifestar a
sua vontade e sera a familia a tomar certas decisdes. Os familiares revelam necessidades
especificas assim como periodos de stress, ansiedade e distlrbios do humor, durante o
acompanhamento do familiar na UCI e que por vezes persistem apo6s a morte do doente (Pochard
et al, 2001).

Mostrar disponibilidade, incentivar a frequéncia dos encontros e a partilha de
preocupacdes numa fase precoce do internamento vai facilitar as conversas seguintes, tanto para

o doente e familia como para os profissionais de saide (Curtis et al, 2004). Existem estratégias
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que visam a melhorar a abordagem a familia neste momento dificil. A mnemdnica VALUE
seguinte permite sistematizar alguns passos neste processo (Curtis et al, 2002)

e Valorizar e apreciar os comentarios da familia;

e Admitir e validar a expressao de emocoes;

e Listen (Ouvir);

e Understand (Entender o doente na sua totalidade como pessoa);

e Estimular as perguntas e davidas da familia.

Poucas sao as UCI’s que dispdem de “boxes” individualizadas, locais reservados para reunir
com os familiares e horarios flexiveis de visitas aos doentes, mesmo aqueles que se encontram
em fim de vida (Nelson et al, 2006). Estas medidas requerem uma mudanca cultural dos
membros da equipa da UCI. Estas necessidades sao identificadas frequentemente pelos familiares
na sua insatisfacao com os cuidados prestados por parte da equipa (Azoulay et al, 2004). A falta
de um espaco e de um tempo proprios para a comunicacdo de mas noticias ou discussao de
objetivos pode transmitir a mensagem de que esta partilha e participacao na tomada de decisao
nao é relevante (Querido, Salazar e Neto in Barbosa e Neto, 2010).

Atender as caréncias dos familiares, como responsabilidade da equipa multidisciplinar da
UCl, permite uma melhoria da compreensao, da satisfacdo e da capacidade destes para
participar nas decisdes relacionadas com o seu doente, que na maioria das vezes nao podera
decidir autonomamente (Ferrand et al, 2001; Beckstrand et al, 2006). A familia torna-se o
interlocutor privilegiado da equipa multidisciplinar (Azoulay et al, 2001a). As conferéncias
familiares envolvendo o doente (no caso de este ser capaz de comunicar), a familia e os
profissionais de saude, sao usualmente sugeridas propondo a partilha de informacao e anseios, a
clarificacao dos objetivos dos cuidados, discussao e diagnostico, tratamento e prognostico e o
desenvolvimento de um plano de cuidados adequado as circunstancias. Persistem, no entanto
davidas quanto a melhor forma de as estruturar, os participantes e os conteldos a abordar
(Hudson et al, 2008).

As conferéncias familiares revelam-se uma opcao correta para elucidar os objetivos e as
opcoes dos cuidados a seguir. Pretendem ser mutuamente benéficas, possibilitando uma
oportunidade para estratificar prioridades e/ou referenciar para outro servico (Curtis et al,
2005). Varias investigacoes mostram dados inequivocos do beneficio de integrar esta pratica no
atendimento mais consistente destas familias (Gay et al, 2009; Azoulay et al, 2001 (a); Curtis et
al, 2005; Hudson et al, 2008; Nelson et al, 2009).

A conferéncia familiar corresponde a uma forma estruturada de intervencdo na familia,
em que para além da partilha de informacao e de sentimentos, acorda-se um plano e pretende-
se mudar algumas interacdes na familia (Neto, 2003). Encontra-se indicada como em algumas
situacoes seguintes:

e Agravamento do estado clinico / inicio de agonia;

e Familias ou doentes com necessidades especiais como lutos recentes, criangas;

e Familias carentes ou agressivas;

e Tensodes entre a familia e a equipa de saude;

e Conflitos dentro da familia.
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Fatores relacionados com os profissionais de saude, doentes, familiares, estruturas e
sistemas de cuidados podem transformar-se em barreiras para a implementacao de reunides de

familia solidas e em tempo (til e consistente.

Tabela 5 - Barreiras para reunides familiares na UCI

Barreiras para reunides familiares na UCI

¢ Disponibilidade de tempo;

¢ Envolvimento de varios prestadores de cuidados;

e Formacao inadequada da equipa de salide em técnicas de comunicacao;
o Diferencas de cultura e idioma;

e Stress emocional;

o Falta de local exclusivo para reunides;

e Metas da reuniao mal definidas.

Fonte: Adaptado de Gay et al (2009)

Cuidar dos familiares como um ato de solidariedade de compaixao, deve ser também
considerado como um conjunto de estratégias e intervencdes fundamentadas cientificamente,
inseridas no processo de formacao do profissional de saude.

Uma das tarefas mais importantes da equipa de UCI é fornecer, de modo apropriado e
consoante a necessidade demonstrada, informacgoes claras e realistas, mas também compassivas
e solidarias. Nas situacoes de fim de vida, os encontros entre a equipa da UCI e a familia podem
ser dificeis e complexos, particularmente quando nao existe uma relacdo previamente
estabelecida. O estudo FAMIREA em 43 UCI’s francesas demonstrou que 73% dos familiares e 84%
dos conjuges dos doentes apresentavam sintomas de stress, ansiedade ou depressao. Os
principais fatores associados a estes sintomas sdo a auséncia de encontros regulares com os
médicos, a falta de um local proprio para estes encontros, e principalmente, a percecdo de
contradicdes nas informacdes recebidas dos profissionais de salide (Pochard et al, 2001).

Uma boa comunicacao depende fundamentalmente da capacidade de ouvir, numa escuta
ativa eficaz. E preciso estar atento a qualquer reacdo da familia para ndo desperdicar as
oportunidades durante os encontros e nas discussoes sobre cuidados de fim de vida (Curtis et al,
2005). Uma das principais necessidades da familia é de estar informada sobre o estado do
doente, sobre o projeto terapéutico e dos meios que pode dispor para enfrentar as diferentes
dificuldades (Fridriksdottir, 2006). Esta necessidade de informacao prende-se com o facto da
doenca nao se restringir a uma alteracao fisioldgica, mas também a uma alteracao da dinamica
familiar. A informacdao desempenha um papel primordial na aceitacdo da doenca e na
capacitacao para lidar com a situacao.

Os esclarecimentos honestos e ajustados a cada caso sao oportunidades para ajudar a
familia. No dever de informar, ndo excluindo apenas a transmissao de informacoes, ha que
procurar a melhor compreensao possivel. A comunicacao deve ser feita de modo claro e com a
utilizacdo de termos que sejam compreensiveis pelos familiares, ja que a utilizacdo de termos
técnicos pode impedir a interpretacao correta da informacao e gerar conflitos e/ou sensacoes de

“abandono” dos cuidados ao doente.
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E importante considerarmos a pessoa que temos a frente porque, nem sempre esta é capaz
de aceitar a informacao que pretende (Candido, 2001). Nao nos podemos esquecer que a familia
vive num ambiente de grande instabilidade, mas também num clima de esperanca. Esperanca
essa que pode ser influenciada pelo processo informacional (Frias et al, 2001). Cicely Saunders,
fundadora dos CP, observou que “o modo pelo qual as pessoas morrem permanece na memoria
dos que continuam vivos” (Donchin, 2002).

Os familiares referem o facto das informacoes sobre os doentes serem pouco claras e/ou
inconsistentes, e que o tempo despendido durante os encontros afetava a compreensao da
informacao (Azoulay et al, 2004; Gay et al, 2009). As conferéncias familiares ndo deveriam ser
realizadas apenas em situacao de crise, mas sim incentivadas na admissao do doente e noutros
momentos pertinentes, estimulando uma abordagem dos familiares de forma proativa e
preventiva (Hudson, 2008). Ja foi igualmente documentado que os encontros de duracdo
reduzida encontram-se relacionados com a insatisfacdo da assisténcia prestada (Azoulay et al,
2001b). O tempo dispensado para os procedimentos que um doente critico requer acaba por
diminuir a nossa disponibilidade para o atendimento da familia. Uma forma simples de melhorar
a nossa atuacdo e para a qual existem evidéncias, € a disponibilizacdo de um panfleto
direcionado para os familiares dos doentes internados em UCI a fim de complementar a
informacao verbal (Lautrette et al, 2007).

Outro fator reconhecido na satisfacdo dos familiares com os cuidados prestados pela
equipa profissional, e embora ainda pouco estudado, é o apoio espiritual. A espiritualidade e a
religido nao sao equivalentes, embora para a maioria das pessoas se encontrem relacionadas.
Ndo sendo um conhecimento cientifico como o é a Medicina, a espiritualidade integra o
transcendente, o desconhecido sendo indescritivel.

Existem varias interpretacoes do cuidado espiritual, mas cada vez mais, os profissionais de
saude (médicos, enfermeiros, e outros) assumem uma maior responsabilidade nesses cuidados,
tradicionalmente reservados ao sacerdote (Sprung, 2007). Apesar de controversa e dificil
clarificacao, a prestacdo de cuidados espirituais por profissionais da salde é reconhecida pelos
doentes em fim de vida e familias como um elemento fulcral (Daaleman et al, 2008). A razao
deve ceder o lugar a sensibilidade para que as necessidades espirituais possam ser entendidas e
atendidas quanto a particularidade e aos desejos do doente e familia.

Num estudo realizado com familiares de doentes em situacao de fim de vida na UCI, o grau
de satisfacdo com os cuidados globais aos doentes esta correlacionado com a satisfacdo com o
cuidado espiritual oferecido (Wall et al, 2007). Incorporando pontos de vista da familia e amigos
proximos providencia-se um plano de cuidados holistico focado na manutencao da humanidade e
dignidade do doente perante a morte (Daaleman et al,2008). O apoio espiritual depende da
competéncia, da humanidade e da relacdo de ajuda tecida entre os intervenientes.

A Society of Critical Care Medicine (Truog et al, 2001) resumiu estas necessidades

relatadas pelos familiares e elaborou recomendacées neste ambito.
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Tabela 6 - Recomendacbes para atender as necessidades dos familiares de doentes em situacdes de fim de vida na UCI

Recomendacdes para atender as necessidades dos familiares de doentes em

situacées de fim de vida na UCI

e Estar proximo do doente e sentir-se util;

e Ter consciéncia das alteracdes do quadro clinico;

e Compreender os cuidados e suas finalidades;

e Ter garantias do controle do sofrimento e da dor;

e Estar convencido de que a decisao de limitacao do tratamento curativo foi
adequada;

e Poder expressar os seus sentimentos e angUstias;

e Ser confortado e apoiado;

e Encontrar um significado para a morte do doente.

Fonte: Adaptado de Truog et al (2001)

2.3.3 - Papel do enfermeiro

Sao os enfermeiros que desenvolvem uma relacao mais estreita tanto com o doente como
com a familia. A presenca constante coloca-os na posicao central da equipa multidisciplinar para
aceder as varias necessidades. A relacdo terapéutica estabelecida e desenvolvida entre o
enfermeiro, o doente e a familia aquando da prestacdo de cuidados reforca a confianca e
possibilita uma alianca terapéutica. Esta ligacdo partilhada, com a intencao de cuidar para além
do tratar, atende as necessidades emocionais, sociais e espirituais. Permite identificar recursos
internos do doente e seus familiares tais como as crencas e 0s apoios sociais.

A doenca é uma ocasido em que a vivéncia espiritual € mais ativa, torna-se uma fonte de
sentido e conforto ou pelo contrario apela a negacao e a revolta. Os aspetos relacionados com a
problematica da vida e da morte siao mais facilmente abordados se os enfermeiros estiverem
despertos para esta relagao singular.

No estudo de Ranse et al (2011) em que o intuito foi explorar as praticas dos enfermeiros
da UCI sobre cuidados em fim de vida, demonstrou-se que os enfermeiros desempenham um
papel primordial ao suportarem os doentes e as suas familias. Apesar da incerteza e da
ambiguidade que rodeia os cuidados de fim de vida neste contexto pratico, o conjunto intensivo
de cuidados expde oportunidades Unicas para os enfermeiros facilitarem experiéncias positivas
de fim de vida e poderem também validar a sua participacao no fornecimento de cuidados no fim
de vida (Mc Millen, 2007). Conclui-se também que os cuidados de enfermagem devem ser
centralizados na familia.

Existe um forte constrangimento a capacidade dos enfermeiros na participacao ativa nas
reunides com a familia, sendo de lamentar, pois a perspetiva de enfermagem é impar (Ranse et
al, 2011). Estando presente na hora da visita, os enfermeiros conversam com as familias sobre os
seus receios, dlvidas e esperancas. O estudo qualitativo de Hov et al (2006), desenvolvido numa
UCI de adultos na Noruega, reflete que o enfermeiro pode desempenhar um papel substancial na

melhoria da consisténcia das informacgodes, que aumenta a satisfacao da familia.
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No estudo de Bakitas et al (2009) em que se aplicou medidas de CP a doentes em fase
avancada de neoplasia numa UCI norte-americana, demostrou-se que as acoes paliativas podem
melhorar a qualidade de vida destes doentes e suavizar o seu final de vida na UCI. A melhoria é
atribuida a intervencéo psicossocial e emocional.

E da nossa responsabilidade, como enfermeiros, selecionar a informacao e fornecé-la em
tempo oportuno aos familiares, promover o dialogo e a articulacao entre todos os membros da
equipa, cabendo-nos a missao de mediador e deste modo, contribuir na manutencdao de um
otimo ambiente de cuidados (Hesbeen, 2000). Valores conflituantes entre familia e equipa de
saude, desafios impostos pela religido, cultura e pelo proprio prognostico podem ampliar as
emocodes dos varios intervenientes (Sprung et al, 2007) (Pochard et al, 2005).

Para tal, a nossa atuacao deve assentar na empatia, uma poderosa habilidade que incluem
a consciéncia do desconforto, do sofrimento e do reconhecimento do outro na sua totalidade
(Chochinov, 2007). A empatia ndo € necessariamente uma qualidade inata devendo ser

exercitada.

A tabela 7 lista técnicas de comunicacao, verbais e ndo-verbais de estratégias empaticas.

Tabela 7 - Estratégias de empatia para responder as emogoes dos familiares de doentes em situagdes de fim de vida na

ucl
Estratégias de empatia para responder as emocées dos familiares de doentes em
situacoes de fim de vida na UCI
e Normalizar / validar os sentimentos e “E normal ficar chateado com este
momento  dificil... " "Sua raiva
compreensivel...”
e Reconhecer o sentimento e “Parece triste..." "Eu posso ver que vocé
esta incomodado..."
e Gesto / Toque e Oferecer uma bebida, lencos ou suaves

toque (se culturalmente apropriado)

e Incentivar expressao dos sentimentos e "Diga-me mais sobre como vocé sente esta

situacao... "

e Parafrasear e repetir a ideia e "Se eu entendi corretamente, vocé esta
chateado porque o oncologista nao
recomenda outra sessao de quimioterapia

sem a pneumonia nao estar tratada. "

e Desculpar e "Lamento mas o tratamento nao funcionou

como o desejamos... "
e Elogiar a postura / afirmar o e "lsso leva muita coragem...”
comportamento adaptativo perante a
situacao

e Siléncio

Reflete, reconhece e compartilha
sofrimento

Fonte: Adaptado de Levin et al (2010)
Os enfermeiros tém uma contribuicdo marcante nas decisdes de fim de vida e nos seus

cuidados, manifestam interesse em expandir as suas intervencdes e as recomendacoes
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aconselham precisamente os enfermeiros a adotar um papel ativo nas decisées de limitacao
terapéutica (Mc Millen, 2007). O bem-estar e o conforto do doente prima sobre qualquer outra
atuacao, permitindo-lhe uma morte digna e tranquila. Porém, sentem frustracao devido a certas
entraves, que se prendem essencialmente com a falta de apoio na tomada de decisao por parte
da restante equipa (Puntillo e Mc Adam, 2006).

0 alivio de sintomas, a prestacdo de cuidados a doentes que se encontram a morrer, 0s
cuidados ao corpo pds-morte e o apoio aos familiares em luto, materializam uma parte
importante dos cuidados de Enfermagem numa grande diversidade de situacoes (Magalhaes,
2009). O apoio no luto comeca com o estabelecimento de relacdes de confianca entre a familia,
o doente e os profissionais muito antes de a perda ocorrer. O enfermeiro antecipa esta
necessidade (Dunn e Mosenthal, 2007).

O cuidar um doente em fase terminal de vida que caminha inexoravelmente para a morte
revela-se uma experiéncia humana muito complexa (Sapeta, 2011) em que é fundamental

oferecer cuidados adequados abordando os seguintes aspectos.

Tabela 8 - Intervencoes de enfermagem na prestacao de cuidados ao doente em fim de vida

Intervencées de enfermagem na prestacao de cuidados ao doente em fim de

vida

e Otimizar a avaliacado e o tratamento da dor fisica;

e Tratar o sintoma dispneia, além de tratar, quando possivel, a sua causa;

e Tratar ativamente qualquer sintoma fisico que cause desconforto;

e Oferecer suporte emocional;

e Oferecer suporte espiritual ou religioso quando o doente o desejar;

e Identificar e respeitar as preferéncias do doente e familia;

e Fomentar o consenso entre a equipe de salde, o doente ou seu representante
legal;

e Desenvolver e praticar estratégias de comunicacao;

e Tentar resolver potenciais conflitos;

e Favorecer o trabalho em equipa.

Fonte: Adaptado de Neves Forte (2010)

Resumindo, os cuidados paliativos a implementar numa UCI deveriam atender as seguintes

recomendacoes (Nelson et al, 2010).
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Tabela 9 - Recomendacoes para implementacao de CP em UCI’s

Recomendacées para implementagao de CP em UCI’s

e As decisdes de terapéutica devem ser planeadas com a participacao do doente,
familia e equipa;

e Privilegiar uma comunicacao adequada;

e Fornecer apoio aos intervenientes no processo de cuidar (familiares e equipa);

e Permitir flexibilidade das visitas;

¢ Controlar os sintomas e promover conforto do doente, mesmo nas situacoes de
duplo efeito (por exemplo sedacao terminal);

e Beneficiar o bem-estar do doente e nao recorrer a maleficéncia (suspensao de
tratamentos inUteis e adequacao de medidas Uteis).

Fonte: Adaptado de Nelson et al (2010)

2.4 - Dificuldades na implementacao dos CP na UCI

Muitas sao as barreiras e limitacoes para a implementacao de cuidados em fim de vida pois
existe uma grande confusdo ndo apenas na populacao em geral mas também nos profissionais de
salde sobre os conceitos de eutanasia, distanasia e cuidados paliativos. Além do mais, a
formacao dos profissionais de salde ainda é centrada no cuidado curativo (Sapeta, 2002).

A cultura da Medicina tecnoldgica que predomina nas UCI’s, assim como a escassa filosofia
paliativista, sao desafios para a presenca dos CP nas UCI’s. A complexidade do “morrer” e a
facilidade em procurar a cura das doencas favorecem o incremento da aplicacdo dos recursos
tecnologicos que mantém a vida a todo o custo e menorizam as medidas de conforto. Podera
ocorrer resisténcia da propria equipa terapéutica relacionada com a perda da soberania na
decisdao sobre as atitudes terapéuticas a estes doentes que conduzird a manifestacbes de
afastamento ou de agressividade por parte dos profissionais.

Embora aceite pelos profissionais, o principio da autonomia s6 muito raramente é exercido
pelo doente na UCI. De um modo geral, os cuidados exercem-se sob o principio ético da
beneficéncia, em que se escolhe, entre varias alternativas, aquela que se acha melhor servir ao
doente. Quando ocasionalmente sentimos que seria (til o doente participar na decisao,
raramente este estd em condicdes fisicas ou mentais de o fazer (Ponce, 2002). Cuidar da pessoa
em estado terminal deve ter presente os principios éticos e morais que envolvem a relacao com
0 outro, mas também privilegiar o cuidar para além da cura, o acompanhamento, o alivio da dor,
a promocao da autonomia, o bem-estar e a qualidade de vida. Segundo Pacheco (2002, p.100)

“Os cuidados a prestar ao doente em fase terminal (...) consistem essencialmente no
seu acompanhamento e conforto ao longo de todo o periodo de aproximacdo iminente
da morte e pretende sobretudo alivid-lo da dor e do sofrimento possibilitando-lhe,
assim, o mdximo de bem-estar e plenitude durante a vida que lhe resta a viver”.

Como afirma Osswald (2000) “quem muito dialoga com técnicas e maquinas fala pouco
com o doente e ndo tem tempo para o escutar (p.43) ”. E consensual admitir que, no nosso

desempenho quotidiano, somos encaminhados a tratar mais das “maquinas” e a descurar a
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pessoa. Os enfermeiros, na sua maioria, estao mais vocacionados para prestar cuidados curativos
do que paliativos (Pacheco, 2002), principalmente se prestam cuidados num contexto altamente
tecnoldgico, com uma grande rotatividade de doentes e onde a disponibilidade para atender as
particularidades de cada doente escasseia. Rotinas de servicos enraizadas constituem um
obstaculo a personalizacao dos cuidados (Sapeta e Lopes, 2007).

Assistimos a evolucao tecnicista da enfermagem que nem sempre se tem direcionado para
o desenvolvimento de competéncias relacionais, resultando numa pratica profissional
desumanizada (Phaneuf, 2005). O enfermeiro preocupa-se mais com a doenca do que com o ser
humano na sua totalidade e vulnerabilidade (Queiroz e Melo, 2007). “Se o enfermeiro tem
inevitavelmente que coabitar com a tecnologia, nunca devera esquecer que ha sempre um modo
humano de a realizar” (Biscaia, 2004, p.131). O enfermeiro ligado a todos os aspetos do cuidar
necessita adquirir capacidades técnicas e humanas para melhorar os seus cuidados através da
formacao bem como do treino de competéncias. Parece essencial acrescentar a competéncia
técnica, a qualidade humana nas nossas acdes. E no ambito dos CP que se vai ao encontro das

necessidades individuais do doente terminal.

Existem dificuldades na implementacao dos CP na UCI. Destacam-se a falta de politicas
que incentivem estes cuidados, a propria formacao dos profissionais de salude, a relevancia em
tratar a doenca e nao atender o doente na sua totalidade (Beckstrand et al, 2006; Truog et al,
2008). Pensar na formacao dos enfermeiros para o atendimento dos doentes em fim de vida
conduz-nos a um desafio: o desenvolvimento de competéncias que se reflitam na melhoria das
praticas atuais. Acreditar que a Enfermagem, neste ambito particular de cuidados, apenas se
restringe a dar atencao aos pormenores € minimizar a competéncia técnica e a complexidade da
nossa atuacdao que combina o equilibrio entre conhecimento clinico da doenca e a nossa
humanidade. Cada enfermeiro é motivado por valores proprios, Unicos e individuais resultantes
da sua experiéncia pessoal e social que condicionam comportamentos distintos perante uma
situacao vivida (Sapeta, 2011).

A variacdo das crencas pessoais e o suporte organizacional podem influenciar as
experiéncias dos enfermeiros e os cuidados prestados aos doentes e as suas familias. Assim, sdo
necessarias estratégias para promover a uniformizacdo dos cuidados e fomentar uma cultura
organizacional de qualidade nas praticas de cuidados de fim de vida (Ranse et al, 2011). Nelson
et al (2006) coordenou um estudo em que médicos e enfermeiros com cargos de chefia em UCI
norte-americanas identificaram outras barreiras passiveis de serem agrupadas em trés
categorias: relacionadas com o doente ou familia; relacionadas com as estruturas da UCI;
relacionadas com a equipa, como falta de disponibilidade dos médicos e insuficiente
competéncia em comunicacdo. A comunicacao entre médicos e familiares parece inadequada. A
maioria dos médicos ndo se sente preparada para promover cuidados eficazes aos doentes
terminais dentro das UCI (Ralf et al, 2009).

Quando, habitualmente, pedimos a familia que sirva de representante do doente, pode
ocorrer a situacao em que esta nao personifique a vontade do doente, com quem nunca teve
oportunidade ou até evitou discutir das opcoes, receios ou expectativas em relacdo a assisténcia

em fim de vida. A familia, ndo sendo elucidada sobre o seu papel de representante do doente,
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quando decide, fa-lo projetando as suas proprias conviccoes. Além disso, as suas decisdes
poderao direcionar-se por apreciacoes economicas (herancas, custo da hospitalizacdo privada)
ou, pelo contrario, quando as despesas sao pagas por seguradoras, veem na luta pela vida do seu

familiar, a ocasido de expiar de forma economica, os remorsos de abandono dos Ultimos anos.

Na sequéncia do estudo de Hansen (2009) acerca das decisdes sobre a vida e a morte em
contextos de cuidados em situacdo aguda, os autores sugerem que a conceptualizacao dos
enfermeiros acerca do seu trabalho conduz frequentemente a desentendimentos com as equipas
médicas sobre a continuacao de tratamentos aos doentes. Defende-se a utilizacao de protocolos
para a retirada ou a suspensdo de tratamentos que apoiam, de forma cientifica a tomada de
decisao em casos de situacées complexas (Nelson et al, 2006 e Curtis et al, 2008). A melhoria do
clima ético nas UCI’s progride com reunides em que sejam expostas a angUstia moral e o
reconhecimento das diferencas dos valores dos enfermeiros e dos médicos. Assim, como a
melhoria da colaboracao pode diminuir a frustracao que surge nas diferentes perspetivas (Hamric
et al,2007).

Por Ultimo, o estudo realizado por Hov et al (2006) reforca a necessidade dos proprios
médicos e enfermeiros de UCI reconhecerem os cuidados que os respetivos enfermeiros praticam
e apreciar o seu conhecimento como sendo uma importante decisao na tomada de decisées.
Contudo, ainda existem dlvidas sobre as intervencdes dos CP na UCIl, uma vez que se pode
pensar que ocorra conflito nos objetivos e nas acoes propostas. Discutir estas duas tematicas
seria uma contradicao dos conceitos: a UCI pretende manter a vida e os CP dirigem-se aos
doentes terminais cuja sobrevivéncia é curta (Cohen e Predergast, 2010).

E importante clarificar a ideia de que a assisténcia dada, através dos CP, pretende
redirecionar as medidas terapéuticas para aliviar o desconforto de qualquer indole. O que se
propde é a transicao dos cuidados intensivos terapéuticos para os intensivos fomentadores de
alivio dos sintomas desagradaveis até a morte chegar (Mosenthal, 2006). Os cuidados intensivos e
paliativos complementam-se neste ponto (Lopez, 2005).

0 que se presume no elo entre CP e UCI é a consecucao, através da comunicacao, de uma
relacdo de confianca e de bem-estar entre equipa profissional, doente e familia, para
proporcionar 6timas medidas ao doente terminal critico. As dificuldades na compreensao do que
realmente os CP se propoem fazer induzem a um equivoco na melhoria dos cuidados prestados.
Loncan et al (2007) demonstra a relacdo entre CP e UCI baseando-se na ligacao entre a
importancia da tomada de decisdes pela equipa médica e a fragilidade do doente e da sua
familia.

Do exposto, parece imperioso reforcar a ideia que os CP nao competem, nem sao
incompativeis com a UCI. Pelo contrario, a pertinéncia das acdes paliativas revela-se num plano

de cuidado individualizado e integral.

63



Sandrina Andrade

64



Relatoério Pratica Clinica

3 - Planeamento da formacao em servico

A formacao em servico torna-se o caminho determinante para a mudanca e um meio de a
acompanhar, promovendo a aquisicdo de competéncias, quer a nivel profissional, quer a nivel
pessoal, através do intercAmbio de conhecimentos e interacdo dos participantes. E mais do que
relembrar determinados conteldos, revela-se crucial o equilibrio entre a inter-relacdo e a
autonomia que lhe da firmeza e significado (Ferreira, 1999). O dominio da formacdo aparece-nos
hoje como um desafio ao desempenho profissional do enfermeiro consciente do seu papel
interventivo nos cuidados que presta. Uma necessidade de diversificacao no desempenho de
papéis e tarefas leva a diferenciacao profissional de cada um. A formacao passa pela constante
reflexao sobre e na acdo, conduzindo a mudancas necessarias para que o enfermeiro, em cada
situacao concreta, seja capaz de mobilizar oportunamente, um conjunto de conhecimentos e
capacidades adequadas a um determinado desempenho (Alarcao, 2001).

A apresentacao dos contelidos deve cativar o interesse dos enfermeiros participantes e que
sintam a utilidade e importancia do tema para o seu desempenho. Contribuir como elemento
dinamizador de mudanca e facilitador de aprendizagem no local de trabalho, pretende ser este
um objetivo pessoal ambicioso.

Ao planear o processo de formacao, teve-se em conta as necessidades individuais dos
elementos da equipa de Enfermagem da UCI do Hospital Sousa Martins (ULS Guarda), as
necessidades globais dos servicos em questao (mortalidade elevada e presenca de utentes com
doenca progressiva incuravel e degenerativa), assim como as caracteristicas da equipa na qual se
desenvolve (equipa jovem, com pouca experiéncia e/ou profissionais experientes, com ideias pré

concebidas e a partida mais reticentes a mudanca de atitudes).

OBJETIVO GERAL
No fim desta sessao, a equipa de enfermagem da UCI, seja capaz de refletir criticamente
sobre a tematica dos Cuidados Paliativos a fim de melhorar o seu desempenho profissional e

consequente qualidade dos cuidados prestados.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
a) Sensibilizar a equipa de enfermagem para os valores e a filosofia dos CP na sua prdtica
assistencial;
a.1) CONTEUDOS
- Cuidados Paliativos: conceito, filosofia e fundamentos
- Aspetos da sua evolucao historica
- Organizacao dos Cuidados Paliativos

- Doente terminal - conceito

a.2) METODOLOGIA LETIVA
- Método expositivo oral direto e interativo “Chuva de ideias”;

- Visualizacao e analise em grupo de um cartoon
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b) Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na andlise de assuntos complexos
inerentes a prdtica dos CP;
b.1) CONTEUDOS
- A morte como facto social
- Humanizacao da morte
- Questoes éticas relacionadas com o fim de vida
b.2) METODOLOGIA LETIVA
- Método expositivo oral direto e interativo
c) Compreender as principais pericias da comunicacdo no caso dos doentes em situacdo
critica e seus familiares;
c.1) CONTEUDOS
- Comunicacao entre equipa de saude /doente/familia
- Pericias e estratégias basicas de comunicacao
c.2) METODOLOGIA LETIVA
- Método expositivo oral direto e interativo
d) Identificar os principais obstaculos a uma comunicacéo eficaz em caso de situacao dificeis;
d.1) CONTEUDOS
- Situacdes dificeis em CP: Técnica das mas noticias/conferéncia familiar
d.2) METODOLOGIA LECTIVA
- Método expositivo oral directo e interactivo

- Visualizacao e analise em grupo de um cartoon

DIVULGACAO

- Divulgacdo na UCI através de um cartaz (Anexo 1) e via e-mail para os enfermeiros da equipa.

AVALIAGCAO

1) Avaliacao da formacao em servico

- Satisfacdo dos formandos colocando a questdo: “E o que esperavam desta formacdo?”

- Em jeito de conclusdao, é pedido a colaboracdao de cada formando, para resumir a
formacao ou o impacto desta num verbo ou num adjetivo;

- Avaliacéo global pelos formandos e formador em impresso proprio conforme preconizado,
relativamente a oito itens (Qualidade da animacao da sessao; adequacao dos recursos
utilizados; nivel de participacdo dos formandos; contributo para a informacao e
conhecimento teorico-pratico a nivel pessoal e a nivel profissional; transmissao dos
conteldos (adequacao dos objetivos e dominio da matéria)

2) Como avaliar a mudanca observada nas praticas

- Grelha de observacao: ambiente e tempo adequado, momento oportuno, periodicidade,
conteldo da informacéo

- Intervencoes episodicas ou reunides formais com a equipa

- Compromisso e envolvéncia do chefe de servico e responsaveis de turno, como elos de

ligacao.
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4 - Avaliacao da formacao em servico

No dia 26 de Junho decorreu, na sala de reuniao da UCI, a formacdao em servico da
tematica analisada (anexo 2). Estiveram presentes a Orientadora deste relatorio, assim como, o
Enfermeiro-chefe da UCI e 10 enfermeiros do servico. Conseguiu-se reunir apenas metade da
equipa de enfermagem, devido ao gozo dos periodos de férias e as saidas do turno da noite.

A avaliacao realizada pelos colegas foi bastante positiva (como se visualiza no grafico 1 em
qgue o desenvolvimento profissional atingiu o score maximo), despertando para a consciéncia da
valorizacdo da problematica do atendimento a familia e as intervencoes dirigidas ao doente
critico com doenca incuravel.

Segundo Capelas e Neto (2006, p.494), “para que as acOes paliativas sejam uma realidade,
torna-se necessario antes de mais a adequada formacéao dos profissionais, no sentido de melhorar
os conhecimentos, competéncias e pericias, mas também as atitudes, pois sdao estas que mais
claramente influenciam a mudanca.”

Esta conceptualizacdo de cuidados especifica e identifica um conjunto de estratégias e
intervencoes concretas que precisam ser executadas seja qual for o contexto em que se encontre
o doente e seus familiares. Suscita reflexdo sobre as praticas, em que os enfermeiros assumem
dificuldades no melhor desempenho, mas empenham-se em supera-las. Contudo, deparam-se
com alguns obstaculos, pois esta filosofia de cuidados nédo se encontra incrementada na cultura
da nossa instituicao de salde e nem na formacao dos enfermeiros. Além de que, um verdadeiro
funcionamento em equipa, com uma interligacao total entre todos, muito em especial entre o
médico e o enfermeiro responsavel pelo acompanhamento do doente, permitiria dar um passo
muito firme na direcao de cuidados mais personalizados e humanizados. Naturalmente que esta
interligacdo pressupde o conhecimento das funcdes e responsabilidades de cada um através do
dever individual em contribuir na sua area para o bem-estar do doente, traduzindo-se numa
complementaridade e harmonia de cuidados.

Os casos mais evidentes sao discutidos em equipa (aquando da passagem de turno) para
que os cuidados sejam centralizados e direcionados na melhor perspetiva de atendimento.
Reconheco que existe sensibilidade para a tematica no seio da equipa mas para dar
continuidade, elaborei dois protocolos “como dar mas noticias - protocolo de Buckman” e “a
conferéncia familiar” (anexos 3 e 4) que inclui, com parecer do Enfermeiro-chefe no Manual de
Boas Praticas da UCI, e que vao ser discutidos para a sua efetivacdo na proxima reunido de
servico.

A partir deste ponto, pretendo criar um binémio médico-enfermeiro que, conjuntamente,
comuniquem mas noticias, seguindo o protocolo de Buckman e privilegiar desta forma as
reunides com familiares. Por enquanto, a formacao apenas se direcionou para os enfermeiros,
com o projeto futuro de se estender aos médicos do servico.

Ficou evidente que nada se consegue sem que os profissionais compreendam e

interiorizem o sentido e os efeitos deste tipo de acOes e se sintam mobilizados para as adotar,
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adquirindo as competéncias técnicas e comportamentais que sao necessarias. Dai a importancia

central da informacao, da formacao e da divulgacao para a criacao de condicoes especificas.

Grafico 1 - Estatisticas referentes a acao de formacao “Cuidados Paliativos em Cuidados Intensivos”

Qualidade Adeq. Participacao Desenvol. Desenvol. Transmis.  Adequacao Transmissao
animacao Recursos Pessoal Prof. Conteidos  objectivos matéria

@ Muito adequado OAdequado OlIndiferente

68



Relatoério Pratica Clinica

Conclusoes

Esta etapa termina com a realizacdo deste trabalho. Além de ter como principal
finalidade, ser um instrumento de avaliacao para conclusao do Mestrado em Cuidados Paliativos,
pretende relatar com a maior veracidade possivel as atividades realizadas para cumprir os
objetivos propostos aquando do projeto de pratica clinica. Nao foi facil a sua elaboracdo, dado
ser dificil compilar num documento o que se viveu e presenciou durante tantos dias intensivos de
estagio, pois existe sempre a possibilidade de pontos importantes ficarem esquecidos no
momento da elaboracdo. Ao longo deste relatdrio, procurei evidenciar a complexidade que a
prestacdo de cuidados paliativos comporta, encarando-os como uma area que exige uma
formacdo adequada e o desenvolvimento de competéncias técnicas, cientificas, éticas e
humanas, no sentido de oferecer resposta as multiplas necessidades do doente e sua familia no
fim da vida. Para tal, contribui a extensa descricdo das atividades realizadas neste ambito. Os
objetivos programados foram cumpridos atempadamente como previsto no cronograma. Apenas a
apresentacao da sessao de formacao ficou um pouco atrasada relativamente ao planeado, devido
a conveniéncias de ordem pratica do servico.

Da observacao efetuada, é possivel evidenciar algumas conclusdoes. Em Franca, existe
uma rede bastante diferenciada de apoio ao doente paliativo, tanto no internamento
convencional, como na assisténcia no domicilio. Os familiares sao incentivados e suportados para
se encarregarem do seu familiar doente. Uma tal politica de saude s6 beneficiaria a nossa
melhoria no atendimento e satisfacao destes doentes e familiares.

Prestei cuidados técnicos, de igual modo a minha pratica profissional diaria, apenas com
a diferenca no tempo: tive a possibilidade de interagir com tempo com os doentes e suas
familias, sem restricbes e mais disponibilidade emocional. Provavelmente, um dos contributos
mais significativos deste estagio é o envolvimento mdtuo que cresce com a reciprocidade. A
partir destas experiéncias, fiz novas aprendizagens na minha pratica reflexiva. Porém, também
senti alguma dificuldade em lidar com certos casos de doentes a morrer (gerir os meus
sentimentos, ambivaléncia entre o que penso ser melhor e as prescricoes médicas, sobretudo
quando o doente manifestava sofrimento fisico).

Cuidar o doente em fim de vida (esteja ele em situacdo critica ou compensada)
apresenta-se a qualquer profissional de salde como um desafio constante, seja pela
complexidade dos sentimentos envolventes seja pela proximidade direta com a morte, seja por
qualquer outros motivos... Constitui uma das atividades mais desgastante e exigente a nivel fisico
e psiquico pois requer maturidade profissional e depende da nossa estabilidade emocional face a
doenca. E essencial fazer uma reflexdo sobre a nossa personalidade e sobre a nossa historia de
vida, reconhecendo que a nossa capacidade de estarmos presentes para o outro depende do
autoconhecimento e da aceitacdo de nos proprios, com as nossas forcas e fraquezas.

O que saliento desta experiéncia é que o profissional de salde ndao se deve envolver
apenas com as suas competéncias tedricas e praticas nos cuidados mas também com a qualidade
e o tipo de relacdo mantida. E claro que tem de mobilizar em tempo oportuno, as capacidades

ou conhecimentos que foram adquiridos através da formacao, saber aplica-las e integra-las. Nao
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basta apenas ter conhecimento, para ser competente é necessario saber aplicar esse

conhecimento de forma eficaz e em situacoes concretas do quotidiano.

Elaborou-se um projeto de intervencao lancando um olhar reflexivo sobre o que nos rodeia
e observando que ha falta de informacao e formacéao sobre a realidade dos CP e quais as areas de
atuacao destes no ambito da prestacao de cuidados em UCI. No ambiente caracteristico da UCI,
a Medicina curativa, com a sua alta tecnologia, tem sido obstinada em “ganhar” mais tempo de
vida para o doente, mas ainda omite a proporcionalidade quanto a qualidade de vida do doente
no término da sua vida.

Fala-se muito na eficiéncia dos avancos tecnoldgicos mas pouco se fala na falta de
humanizacao no sentido de humanizar o morrer, oferecendo conforto ao doente e familia. Nao se
tem dado a atencdo devida ao alivio do sofrimento dos doentes terminais, pelo contrario,
existem discussoes complexas, que oscilam entre eutanasia e distanasia, onde se convive com
diversas culturas, religides e moralidades. A tematica em questdo, pelo seu enorme potencial,
constitui um desafio inovador.

Sendo os problemas médicos atuais cada vez mais complicados, devido a gravidade das
doencas, as tecnologias introduzidas e pela especificidade de cada individuo, a resposta dos
cuidados de Enfermagem exige saber profissional perante estas necessidades e exigéncias
(Salgueiro, 2001). No ambito da formacao em CP, os conhecimentos dispensados numa sessao de
formacao em servico reveste-se de uma importancia muito particular: um momento de partilha
de saberes e de aperfeicoamento articulando a experiéncia e vivéncia de cada um com a do
grupo como um todo para melhorar o trabalho em equipa. Nao se limita a modificacao de
comportamentos individuais, mas visa uma competéncia coletiva.

A formacao dos profissionais de salde com conhecimentos apropriados e pratica, torna-se
fundamental para que o significado e a filosofia dos CP nao se perca quando o profissional se
deparar com dilemas que requerem tomadas de decisao no seu quotidiano. Perante tao diversas
possibilidades de intervirmos no decurso das doencas, é pertinente lembrar que a salde nao é a
simplesmente auséncia de doenca, mas sim, a sensacdo de bem-estar fisico, social e mental; e
pode ser alcancado mesmo em situacdes onde a doenca se tornou incuravel e o doente encontra-
se nos Ultimos momentos de sua existéncia.

Para alcancarmos uma prestacdo de cuidados definitivamente paliativa e sem
incompreensoes é fundamental alertar os profissionais, que cuidam no seu quotidiano, pessoas
em fim de vida, para a necessidade de oferecer mais e melhores cuidados especializados.

Neste sentido, foi neste ponto que foquei a minha atencao no projeto de intervencao na
UCI: mobilizar valores e atitudes enfatizados nos cuidados paliativos num ambiente de cuidados
intensivos. A implementacao desta ideologia implica um envolvimento de toda a equipa que sera
alcancado com a efetivacdao dos protocolos elaborados para o efeito (como dar mas noticias e
conferéncia familiar). A qualidade de vida e o conforto destes doentes podem e devem ser
melhorados, através de atitudes e procedimentos multidisciplinares que visem o controlo de
sintomas, uma relacao honesta, apoio emocional e comunicacao eficaz com o doente e a familia.

A equipa da UCI preocupa-se com o respeito da autonomia e da dignidade do doente, mas

talvez, nao consiga pér em pratica os cuidados pertinentes ou nao suspenda tratamentos
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considerados flteis por desconhecimento, o que interfere no morrer com dignidade dos nossos
doentes.

Na realidade atual do Hospital Sousa Martins, bem que nao exista uma equipa especifica
de suporte intra-hospitalar de CP, é sempre possivel implementar acdes paliativas de conforto,
de controlo de sintomas e de apoio a familia na UCI. Para tal, € imprescindivel formacao dos
profissionais o que leva tempo e uma marcante mudanca da cultura assisténcia. Com o meu
pequeno contributo vou continuar a missao. Ajudar a morrer com dignidade, oferendo repostas
ao conjunto de necessidades dos doentes e suas familias, aliviando e controlando os sintomas
fisicos e o sofrimento, apoiar a pessoa a viver este Ultimo “episodio da sua novela” com a maior
intensidade possivel, preservando a esperanca e a sua integralidade. Estes pressupostos sdo
possiveis, quando, como pessoa e profissional de salde, conseguir dar um sentido para o meu
proprio sofrimento, superando as minhas préprias dificuldades, consentindo os meus limites.

Termino com as palavras de Hennezel (2001) “quando as palavras ja nada podem, quando
o siléncio se impde, s6 uma presenca tranquila, gestos inspirados apenas na compaixao, podem
ainda dar a forca para morrer. Aqueles que amam, sabem inventar estes pequenos ritos de

separacao que dao um sentido aos Ultimos instantes e permitem morrer”.
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Anexo 1 - Cartaz de divulgacao da formacao em servico

FORMADORA:
Enf Sandrina Andrade
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Anexo 2 - Apresentacao da formacao em servico
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Anexo 3 - Protocolo “Como dar mas noticias”

COMO DAR MAS NOTICIAS

A competéncia em comunicar manifesta-se como aspeto fundamental em todo o processo
de interacdo, permitindo ao individuo enriquecer os seus conhecimentos, obter satisfacao das
suas necessidades, assim como transmitir sentimentos e pensamentos, esclarecer, interagir e
conhecer o que os outros pensam e sentem. Deste modo, as habilidades comunicacionais
resultam fundamentais para proporcionar cuidados de qualidade nos servicos de salde.

Estes aspetos assumem particular relevancia ao pensar na comunicacao de "mas noticias”
sendo que se definem como “toda a informacédo que envolva uma mudanca drastica e negativa na
vida da pessoa e na perspetiva do futuro” (Buckman, 1998). Constitui uma das problematicas
mais dificeis e complexas no contexto das relagdes interpessoais devido a dificuldade na relacdo
doente/familia/profissional de salde.

Sao situacoes perturbadoras e causadores de stress, quer na pessoa que recebe a noticia,
quer na pessoa que a transmite, pelo que a comunicacédo deste tipo de noticia é considerada uma
tarefa dificil para todos os profissionais de salude, nao sé pelo receio de enfrentar as reacdes
emocionais e fisicas do doente ou dos familiares, mas também pela dificuldade em gerir a
situacdo. A informacdo é fundamental para ajudar as pessoas a enfrentar e lidar com situacoes
patologicas associadas a uma ameaca severa. Atualmente, a necessidade de informacao ao
doente e familia é reconhecida como sendo um direito destes e um dever dos profissionais de
salde, e que estd consagrado na Lei de Bases da Salde (Lei n° 48/90, de 24 de Agosto) e no
Codigo Deontologico do Enfermeiro (artigo 84°) “Os doentes tém direito ao consentimento livre e
esclarecido, fundamental antes de qualquer intervencGo para assegurar a capacidade e a
autonomia de decidirem sobre si proprios”.

Pretende-se que o processo comunicacional que estabelece entre os intervenientes dos
cuidados prestados suscite uma oportunidade de ajuda e uma abordagem ativa na resolucao ou
minimizacao do problema. E fundamental adotar alguns principios que auxiliam a clarificar as

nossas intervencoes.

Perder o medo de interagir a nivel emocional;
O doente deve tomar as iniciativas;
Respeitar os direitos do doente;
Transmitir sempre esperanca;
Nao negar ou deixar de ouvir a expressao de emocoes e 0 seu impacto;
Evitar frases que nao consolam “Nao se preocupe...”;
Escutar ativamente;
Dar sinais de empatia;
Ser credivel;
Eleger o local onde se fala;
Evitar mensagens impositivas;
Ser fiavel e dizer a verdade;
Utilizar a mesma linguagem que o doente.
Fonte: Adaptado de Sapeta (2011)

Contudo, parece que a questdo principal dos profissionais de salde, ndo é informar os

doentes ou seus familiares, mas saber como, quando e quanto se deve revelar determinada
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informacao, principalmente se esta € uma "ma noticia”", como o caso do diagndstico de uma
doenca grave. Esta constitui quase sempre uma ameaca a vida e a integridade pessoal (Sancho,
2000) provocando no doente e familiares sentimentos de inseguranca, medo e ansiedade,
associados a perdas funcionais, alteracdo da auto-imagem, além de que pode também afetar as
relacoes pessoais, profissionais e a sua vida futura.

O protocolo de Buckman (1998) identifica-se como guia orientador:

1) Conseguir o ambiente correto

2) Descobrir o que o doente ja sabe;

3) Descobrir o que o doente quer saber;
4) Partilhar a informacao;

5) Responder as reacoes do doente;

6) No final, planear e acompanhar.

Etapa 1
- E fundamental que quem informa conheca a situacéo.

- Determinar quem estara presente no encontro tendo em conta as relacées familiares ou
amigos, respeitando os desejos e decisoes do doente.
- Informar o mais cedo possivel.
- Prever e disponibilizar tempo para atender a situacao (sentar, manter o contato visual,
tom de voz pausado e sereno) e um local que proporcione privacidade.
- E mais importante como se dizem as coisas do que realmente o que dizemos.
Etapa 2
- Averiguar o que o doente sabe da sua doenca “o que lhe falaram os médico sobre o seu
tratamento?” a sua reposta vai-nos proporcionar informacao sobre o nivel de
compreensao.
Etapa 3
- Tentar saber o que o doente quer saber “Se a sua situacdo piorar quer saber o que esta a
acontecer?” ou se quer apenas ser tranquilizado e desabafar.
Etapa 4
- “Lancar um tiro de aviso” que permite dar algumas pistas de que algo nao esta bem.
- Nao dar se possivel toda a informacao de uma so vez, deixando tempo para a percecao
do estado de salde.
- Nao motivar falsas esperanca, mesmo que a cura nao seja possivel, podemos manter a
esperanca de nao sofrer e de estar acompanhado.
Etapa 5
- Responder as emocdes do doente, identificando-as para melhor enfrenta-las (choro,
siléncio, ansiedade...) “Compreendo como se esta a sentir, € natural que esta noticia o
deixe angustiado...”.
Etapa 6
- Organizar e elaborar um plano em funcao das necessidades / prioridades do doente.
- Apresentar diferentes possibilidades e alternativas para prevenir o sofrimento.
- ldentificar estratégias de coping assim como redes de apoio social e familiar.

- Marcar outro encontro ou direcionar para outro profissional que personalize os cuidados.
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Anexo 4 - Protocolo “Cuidar da familia”

CUIDAR DA FAMILIA

Cuidar dos familiares faz parte do cuidado global dos doentes internados em UCI. Se o
doente tiver baixas perspetivas de recuperacao, este cuidado reveste-se de maior importancia. A
familia assume um papel essencial, pois na maioria das vezes, o doente nao podera manifestar a
sua vontade e sera a familia a tomar certas decisdes. Os familiares revelam necessidades
especificas assim como periodos de stress, ansiedade e distirbios do humor, durante o
acompanhamento do familiar na UCI e que por vezes persistem apos a morte do doente (Pochard
et al, 2001).

Mostrar disponibilidade, incentivar a frequéncia dos encontros e a partilha de
preocupacoes numa fase precoce do internamento vai facilitar as conversas seguintes, tanto para
o doente e familia como para os profissionais de salde (Curtis et al, 2004). Existem estratégias
que visam a melhorar a abordagem a familia neste momento dificil. A mnemonica VALUE permite
sistematizar alguns passos neste processo (Curtis et al, 2002):

e Valorizar e apreciar os comentarios da familia;

e Admitir e validar a expressao de emocoes;

e Listen (Ouvir);

e Understand (Entender o doente na sua totalidade como pessoa);

e Estimular as perguntas e duvidas da familia.

As conferéncias familiares envolvendo o doente (no caso de este ser capaz de
comunicar), a familia e os profissionais de saude, sdo usualmente sugeridas propondo a partilha
de informacao e anseios, a clarificacdo dos objectivos dos cuidados, discussdo e diagnostico,
tratamento e prognostico e o desenvolvimento de um plano de cuidados adequado as
circunstancias (Azoulay et al, 2001a). A conferéncia familiar corresponde a uma forma
estruturada de intervencdo na familia, em que para além da partilha de informacao e de

sentimentos, acorda-se um plano (Neto, 2003).

Tabela 1 - Barreiras para reunides familiares na UCI

Barreiras para reunides familiares na UCI

e Disponibilidade de tempo;

e Envolvimento de varios prestadores de cuidados;

e Formacao inadequada da equipa de salde em técnicas de comunicacao;
o Diferencas de cultura e idioma;

e Stress emocional;

o Falta de local exclusivo para reunioes;

¢ Metas da reuniao mal definidas.

Fonte: Adaptado de Gay et al (2009)
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As conferéncias familiares ndo deveriam ser realizadas apenas em situacao de crise, mas
sim incentivadas na admissao do doente e noutros momentos pertinentes, estimulando uma
abordagem dos familiares de forma proativa e preventiva (Hudson, 2008). Cuidar dos familiares
como um ato de solidariedade de compaixao, deve ser também considerado como um conjunto
de estratégias e intervencdes fundamentadas cientificamente, inseridas no processo de formacao
do profissional de salde.

Um das tarefas mais importantes da equipa de UCI é fornecer, de modo apropriado e
consoante a necessidade demonstrada, informacoes claras e realistas, mas também compassivas
e solidarias (Pochard et al, 2001). Os esclarecimentos honestos e ajustados a cada caso sao
oportunidades para ajudar a familia. No dever de informar, nao excluindo apenas a transmissao
de informacdes, ha que procurar a melhor compreensao possivel. A comunicacao deve ser feita
de modo claro e com a utilizacdo de termos que sejam compreensiveis pelos familiares, ja que a
utilizacdo de termos técnicos pode impedir a interpretacdo correcta da informacdo e gerar
conflitos e/ou sensacdes de “abandono” dos cuidados ao doente.

E da nossa responsabilidade promover o dialogo e a articulacio entre todos os membros
da equipa, cabendo-nos a missdao de mediador e contribuir na manutencdo de um o6timo
ambiente de cuidados (Hesbeen, 2000). A nossa actuacao deve assentar na empatia que inclui a
consciéncia do desconforto, do sofrimento e do reconhecimento do outro na sua totalidade
(Chochinov, 2007).

Tabela 2 - Estratégias de empatia para responder as emocdes dos familiares de doentes em

situacoes de fim de vida na UCI

Estratégias de empatia para responder as emocées dos familiares

e Normalizar / validar os sentimentos

“E normal ficar chateado com este

momento  dificil... " "Sua raiva é
compreensivel...”
e Reconhecer o sentimento e “Parece triste...” "Eu posso ver que vocé

esta incomodado..."

e Gesto / Toque
e Incentivar expressao dos sentimentos

e Parafrasear e repetir a ideia

e Desculpar

o Elogiar a postura / afirmar o
comportamento adaptativo perante a
situacao

e Siléncio

Oferecer uma bebida, lencos ou suaves
toque (se culturalmente apropriado)
"Diga-me mais sobre como vocé sente esta
situacao... "

"Se eu entendi corretamente, vocé esta
chateado porque o oncologista nao
recomenda outra sessao de quimioterapia
sem a pneumonia nao estar tratada. "
"Lamento mas o tratamento nao funcionou
como o desejamos... "

"Isso leva muita coragem..."

Reflete, reconhece e compartilha o
sofrimento

Fonte: Adaptado de Levin et al (2010)
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O tempo dispensado para os procedimentos que um doente critico requer acaba por
diminuir a nossa disponibilidade para o atendimento da familia. Uma forma simples de melhorar
a nossa atuacdo e para a qual existem evidéncias, € a disponibilizacdo de um panfleto
direccionado para os familiares dos doentes internados em UCI a fim de complementar a

informacao verbal (Lautrette et al, 2007).

A Society of Critical Care Medicine (Truog et al, 2001) resumiu estas necessidades

relatadas pelos familiares e elaborou recomendagdes neste ambito.

Tabela 3 - Recomendacgdes para atender as necessidades dos familiares de doentes em situacoes
de fim de vida na UCI

Recomendacées para atender as necessidades dos familiares de Doentes em

situacoes de fim de vida na UCI

e Estar proximo do doente e sentir-se (til;

e Ter consciéncia das alteracoes do quadro clinico;

e Compreender os cuidados e suas finalidades;

o Ter garantias do controle do sofrimento e da dor;

e Estar convencido de que a decisao de limitacao do tratamento curativo foi
adequada;

e Poder expressar os seus sentimentos e angUstias;

e Ser confortado e apoiado;

e Encontrar um significado para a morte do doente.

Fonte: Adaptado de Truog et al (2001)

Outro fator reconhecido na satisfacao dos familiares com os cuidados prestados pela
equipa profissional, e embora ainda pouco estudado, é o apoio espiritual. A espiritualidade e a
religido nao sao equivalentes, embora para a maioria das pessoas se encontrem relacionadas
(Sprung, 2007). A prestacao de cuidados espirituais por profissionais da saude é reconhecida
pelos doentes e familias em fim-de-vida como um elemento fulcral (Daaleman et al, 2008). A
razao deve ceder o lugar a sensibilidade para que as necessidades espirituais possam ser

entendidas e atendidas quanto a particularidade e aos desejos do doente e familia.

Segundo Hudson et al (2008), podem considerar-se como principios orientadores de

conferéncia familiar os seguintes pontos:
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Tabela 4 - Principios orientadores de conferéncia familiar

Principios orientadores de conferéncia familiar

As conferéncias familiares sdo uma forma util para clarificar objetivos, opcoes
de cuidados e partilha de informacao;

O apoio ao doente e familia sendo a componente central dos cuidados, os
prestadores tem a responsabilidade de oferecer conferéncias familiares
consoante as necessidades;

Os prestadores deverao encarar as conferéncias familiares como mutuamente
benéficas, possibilitando a explicacdo do que o servico pode ou nao oferecer,
delinear prioridades e referenciar para outros profissionais;

As conferéncias familiares nao devem ser sé realizadas em situacao de crise,
mas sim de forma preventiva e proativa (aquando da admissao e por rotina);

O moderador deve possuir habilidades de comunicacao e de trabalho em
equipa; se conflitos familiares conhecidos pode ser oportuno o envolvimento
de um psicologo;

0 planeamento da conferéncia e suas repercussoes sao essenciais;
Disponibilizar recursos apropriados para complementar a informacao verbal
(brochuras sobre o servico e o seu funcionamento).

Fonte: Adaptado de Hudson et al (2008)

0 alivio de sintomas, a prestacao de cuidados a doentes que se encontram a morrer, os

cuidados ao corpo pds-morte e o apoio aos familiares em luto, materializam uma parte

importante dos cuidados de Enfermagem numa grande diversidade de situacdes (Magalhaes,

2009). O bem-estar e o conforto do doente prima sobre qualquer outra atuacdo, permitindo uma

morte digna e tranquila.

Cicely Saunders, fundadora dos CP, observou que “o modo pelo qual as pessoas morrem

permanece na memoria dos que continuam vivos” (Donchin, 2002).
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