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A minha Virginia, toda a minha devocdo e amor.

E a ti, Fé, para sempre nos nossos coragoes.

It’s okay.

It’s okay to miss them.

It’s okay to say their name.

It’s okay to cry.

It’s okay to laugh.

It’s okay to breathe deeply.

It’s okay to smile when you think of them.
It’s okay to function.

It’s okay to have days where you can’t function.
It’s okay to be angry.

It’s okay to be thankful.

It’s okay to love again.

It’s okay to remember.

It’s okay to hope.

It’s okay to be honest.

It’s okay to trust again.

It’s okay.

It’s okay.

It’s okay.

(Elisabeth Kiibler-Ross Foundation, s/d)
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Resumo

O Relatorio que constitui esta exposi¢do visa representar uma descricao e reflexdo
sobre a minha experiéncia em contexto de pratica clinica, e documentar as vivéncias
do meu avo, enquanto cuidador familiar da minha avé, uma paciente com deméncia.
Esta experiéncia decorreu no ambito da Unidade Curricular de Pratica Clinica
constante do 22 ano do Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior Lopes
Dias.

by

Anteriormente a esta experiéncia, procedi a elaboracdo de um Projecto, que
enunciava e desenvolvia os objectivos, competéncias e actividades a que me propus
atingir e desenvolver.

A pratica clinica foi realizada num servigo de cuidados paliativos de referéncia,
nos seus diferentes dmbitos de actuacdo: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos, Consulta Externa de Cuidados Paliativos e Equipa Domiciliaria de
Suporte em Cuidados Paliativos, tendo decorrido num total de 300 horas.

Deste Relatorio ira constar o modelo de organiza¢do, a caracterizagdo e o
funcionamento do servico, com base na actual literatura de referéncia, normas e
legislacao nacionais e internacionais. Procedo a reflexao critica relativa aos objectivos
e competéncias enunciadas considerando as areas-chave de cuidados paliativos: a
comunicag¢ao, o controlo de sintomas, apoio a familia e trabalho em equipa.

Por fim, o projecto de intervencdo que me foi possivel concretizar envolveu a
planificacdo, realizacdo, edicdo e montagem de um pequeno documentario que
abordasse as vivéncias e dificuldades suportadas estoicamente por tantos cuidadores
informais familiares de pessoas com deméncia em estadio moderado/avancado da
doenca, concretizadas na experiéncia do meu avo.

Este percurso formativo, que agora finda, permitir-me-a sélidos conhecimentos e
competéncias instrumentais, técnicas, éticas, relacionais, comunicacionais e de
autocuidado absolutamente fundamentais ao acompanhamento e assisténcia
essenciais aos pacientes, familia e pessoas significativas que se cruzam e cruzardo no
meu trajecto vital.

Palavras-chave

Pratica Clinica; Cuidados paliativos; Cuidadores de Pacientes Com Deméncias

IX






Abstract

The Report which constitutes this exposition aims to represent a description and
reflection on my experience in the context of clinical practice and to document my
grandfather’s experiences as a family caregiver of my grandmother, a patient with
dementia. This experience elapsed within the scope of the Curricular Unit of Clinical
Practice in the 2nd year of the Master’s Degree in Palliative Care of the Lopes Dias
Superior School.

Prior to this experience, I proceeded to elaborate a Project, which stated and
developed the objectives, competencies and activities that [ proposed to achieve and
develop.

The clinical practice was performed in a palliative care unit of reference, in its
different spheres of activity: In-Hospital Support Team in Palliative Care, External
Consultation in Palliative Care and Home Support Team in Palliative Care, with a total
duration of 300 hours.

This Report will include the unit’s organisational model, its characterisation and
its operation, based on current reference literature, national and international
standards and legislation. I proceed to the critical reflection on the goals and
competences formulated, considering the key areas of palliative care: communication,
symptom control, family support and teamwork.

Finally, the intervention project that I was able to materialise involved the
planning, directing, editing and assembling of a short documentary film that would
grapple the experiences and difficulties stoically supported by so many informal
family caregivers of people with mild to advanced dementia, embodied in my
grandfather’s own experience.

This educational path, which is now complete, will allow me to have solid
instrumental, technical, ethical, relational, communicational and self-care knowledge
and skills absolutely pivotal to the essential care and assistance to patients, family
and significant people that cross and will cross in my life path in the future.

Keywords

Clinical Practice; Palliative Care; Caregivers of Dementia Patients
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Relatorio de Pratica Clinica - Cuidadores Familiares/Informais no Cuidado ao Utente com Deméncia em Estadio
Moderado/Avangado, no Domicilio

1. Introducéo

“We come into the world alone, we die alone, we live
alone. Love and friendship is the nearest thing that we
can find to create the illusion that we are not totally
alone” (Orson Welles, 2018)

Uma equipa de reportagem de um jornal regional acompanhada de uma equipa de
satude visitam uma jovem familia numa pequena aldeia no sopé da Serra da Gardunha.
Ela tem 33 anos, ele 39 anos. Tém 2 filhos: uma crianga de 11 anos e um bebé de apenas
4 meses. Vivem isolados, sés, abandonados por todos, inevitavelmente com parcos
recursos, visto ela jd ndo poder trabalhar fora de casa. Ele hd muito que ndo trabalha,
resultado da doenga oncoldgica que acabou por lhe levar o seu rosto, a sua voz, a sua
forga, a sua vida. Existe apenas no seu leito, confirmado pelo seu olhar vivo e brilhante,
por aquela ferida exuberante e o seu cheiro penetrante e atroz. Ela, “uma mulher
destrocada que os medicamentos artificialmente trazem de pé”.

Este é o trdgico cendrio encontrado naquela humilde casa, numa bonita tarde de
Maio de 1992. Desde a ultima consulta, “hd quatro meses”, no hospital oncoldgico de
referéncia, que ndo hd um enfermeiro ou um médico a garantirem os cuidados a este
paciente, a esta familia. Sofreram o abandono pela Medicina, sob o cruel, desumano e
bdrbaro pretexto do “ndo hd mais nada a fazer”. E fundamentalmente por todo o seu
entorno social, uma vez que “nem o padre” se aproxima da sua porta, a excepgdo de
uma vizinha que se manteve préxima da familia.

(Texto adaptado de Neves, F.P. (1992). Reportagem: A morte dentro de casa num rosto a
desfazer-se. In Jornal do Funddo, 2388, de 29 de Maio de 1992)

Sem forma de o prever, este acontecimento viria a marcar profundamente a minha
vida. Esta “descoberta”, este encontro com o incuravel, o doente intratavel pela
Medicina, veio desencadear a implementagdo no nosso pequeno pais, “a beira do mar
plantado”, de um movimento, a data, ja com meio século de historia em terras “de sua
Majestade”, mas que em Portugal ainda ndo tinha encontrado eco ou substracto para
criar raizes e florescer. Nao foi apenas o facto de conhecer, desde que me lembro,
estes destemidos, integros, humanos, compassivos e audazes profissionais, mas toda
a minha experiéncia e vivéncias profissionais, bem como outras muito pessoais, que
me aliciaram e impeliram a conhecer e estudar, primeiramente, Enfermagem e,
actualmente, a filosofia e pratica em cuidados paliativos.

Cuidados paliativos, expressao introduzida por Balfour Mount (cirurgidao
canadiano) em 1974 (MacLeod, 2019), de acordo com Doyle & Woodruff (2013) e
Macmillan (2016), consistem nos cuidados a pacientes com doenga activa,
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progressiva, avancada, para os quais os objectivos de cuidados sao o alivio e a
prevencao do sofrimento e a qualidade de vida. Esta filosofia de cuidados incorpora
uma importante mensagem de que, independentemente da doenga,
independentemente do seu avanco e independentemente dos tratamentos que
possam ja ter sido implementados, ha sempre algo que pode ser feito para optimizar a
qualidade da vida remanescente do paciente. A medida que o fim de vida, a
terminalidade, se aproxima, o papel dos cuidados paliativos intensifica-se e foca-se
numa gestdo mais agressiva dos sintomas e no apoio psicossocial a familia e, apds a
morte, sdo privilegiados fundamentalmente o apoio no luto e o suporte a familia
(Rome, Luminais, Bourgeois & Blais, 2011).

Os cuidados paliativos devem basear-se numa ética de cuidado que respeita a
autonomia, a justica, a ndo-maleficéncia e a beneficéncia, e estarem enraizados numa
filosofia que afirma e defende o valor e a dignidade inerentes a cada pessoa (Bermejo,
2010; Duffy, 2016; MacLeod, 2019). Para MacLeod (2019), estes cuidados ndo podem
ser encarados apenas em termos de competéncias e conhecimentos técnicos e
cientificos, os quais sdo inquestionavelmente cruciais ao controlo técnico da doenga e
a tomada de decisdes clinicas, mas deverdo ainda incluir “o que temos para oferecer
como seres humanos”, para além do nosso papel como médico ou enfermeiro. Neste
contexto, a empatia, sabedoria e prudéncia, integridade e confianc¢a, a
compaixdo sido enunciados como alguns dos elementos cruciais no ambito do
cuidado a pessoas que enfrentam a sua terminalidade. A empatia, porque envolve,
para além de uma atencdo genuina as preocupac¢des da pessoa cuidada, uma
preocupacdo com o destino do outro ser humano, fragilizado e vulneravel. Esta
conduta ndo é mais do que a “capacidade de mergulhar no mundo subjectivo do outro
e participar na sua experiéncia na medida em que no-lo for permitido pela
comunicacao verbal e ndo verbal” (Bermejo, 2010, p. 41), ou seja, possibilita
compreender de que forma a doenga e a sua evolucao, bem como os seus tratamentos,
irdo afectar a vida e a expectativa de estilo de vida do paciente. A sabedoria e a
prudéncia assumem também importancia, na medida em que a primeira envolve
uma profunda compreensdo da pessoa, combinando o conhecimento na sua dimensao
pratica e uma abordagem reflexiva para utilizar esse conhecimento (MacLeod, 2019),
e a segunda pois implica a aplicagdo das leis morais as circunstancias concretas, sem
deixar de atender as consequéncias previsiveis (Gracia, 2000). A integridade e
confianca na relacdo profissional de saude-paciente implicam respeito e a nao
imposicao de valores de uma das partes envolvidas em detrimento da outra
(MacLeod, 2019), o que se torna exponencialmente mais relevante nestes casos de
cuidado a pessoas extraordinariamente vulneraveis. A compaixao, por fim, implica
“uma determinacdo firme e concreta de fazer tudo o que é possivel e necessario a fim
de ajudar o alivio do sofrimento” (Chalifour citado por Phaneuf, 2005, p. 347).

Por seu lado, a profissdao de Enfermagem esta intrinseca e igualmente ligada ao
cuidar assente nos elementos acima mencionados. Um cuidar como ideal moral cujo
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Relatorio de Pratica Clinica - Cuidadores Familiares/Informais no Cuidado ao Utente com Deméncia em Estadio
Moderado/Avangado, no Domicilio

objectivo primordial serd o de proteger, elevar e preservar a dignidade humana
(Gadow citado por Watson, 2012). Para esta emblematica autora norte americana, e
reconhecida teérica em Enfermagem, a natureza da profissao reside essencialmente
na manutencao da dignidade humana e da humanidade e numa visdo do ser humano
na sua totalidade, honrando a sua unidade mente-corpo-espirito, e assume uma
grande énfase no mundo interno e subjectivo de cada pessoa (Watson, 2012). E, como
vimos anteriormente, estes principios sdo incontornaveis igualmente em Cuidados
Paliativos. Diversos autores tém expressado uma enorme énfase no que concerne
especificamente aos cuidados de enfermagem e no facto destes serem centrais em
cuidados paliativos (Lindley, Herr & Norton, 2017; Phillips, Virdun, Bhattarai &
Fraser, 2019; Schroeder & Lorenz, 2018), tanto na sua actuacao generalista como nos
cuidados de enfermagem especializados em cuidados paliativos, na medida em que,
em ambos os ambitos, os seus principios e praticas advogam a abordagem holistica
dos dominios da saude (fisicos, psicolégicos, emocionais, culturais, sociais, praticos,
espirituais e aspectos informativos da saide e bem-estar dos individuos). Ja a
American Nurses Association e a Hospice and Palliative Nurses Association (ANA &
HPNA citadas pela HPNA, 2015) defendem que sdo inerentes a definicdo de
enfermagem o alivio do sofrimento, através do diagndstico e do tratamento da
resposta humana, e a advocacia no cuidado a individuos, familias, comunidades e
populagdes, bem como a provisao de apoio psicossocial; os enfermeiros possuem
ainda as capacidades para avaliar e colaborar no planeamento antecipado de
cuidados, promover a compreensdao da doenca e identificar problemas ou
preocupacgoes espirituais e culturais. Os enfermeiros em cuidados paliativos facilitam
e estimulam o cuidado, actuando através da combinacdo da “ciéncia, presenca,
abertura, compaixao, atencao plena ao detalhe e trabalho em equipa” (Coyle citado
por Sherman & Free, 2015).

De forma a proporcionar cuidados coordenados e efectivos, os enfermeiros
necessitam estar dotados de capacidades que lhes permitam encetar diagnosticos
abrangentes e sistematicos, executar o planeamento de cuidados, em estreita
colaboragdo e parceria com a restante equipa multidisciplinar, considerando as
preferéncias e valores dos pacientes e seu nucleo familiar, e implementar cuidados
holisticos e seguros. E “uma s6lida funda¢do formativa” é um dos factores primarios
que sustenta a profissionalizacdo da enfermagem em cuidados paliativos, bem como a
investigacdo, pois ambas constituem componentes centrais a pratica e sdo garante de
proporcionar cuidados de enfermagem de elevada exceléncia (De Vlieger, Gorchs,
Larkin & Porchet, 2004). As competéncias em enfermagem em cuidados paliativos
representam uma combinac¢do dinamica de conhecimento (basico ou especializado),
capacidades em variados niveis - de avaliacdo, comunicacdo, pensamento critico,
gestdo de tempo e de prioridades, servico ao cliente, capacidades técnicas e de ensino,
- e outras habilidades relacionadas com o seu cuidado, caracter e apresentacao
profissional (Phillips et al., 2019).
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Estdo, neste ambito, descritas as competéncias exigidas aos enfermeiros,
referentes a seis dominios em cuidados paliativos, enunciadas pela Associagao
Europeia de Cuidados Paliativos - AECP (EAPC, na sigla em Inglés, em 2004), que
determinam os niveis de formacao (de basico a especialista) e consistem, em suma,
nas guidelines para a estruturacdo da educacdo formativa: 1) os principios em
cuidados paliativos; 2) a comunicacao; 3) a optimizacdo do conforto e qualidade de
vida; 4) planeamento de cuidados e colaboracdo em equipa; 5) perda e luto; e 6)
consideracgoes éticas na pratica em cuidados paliativos. Posteriormente, em 2013, a
AECP identificou e consagrou as dez competéncias interdisciplinares consideradas
centrais e fundamentais em cuidados paliativos (assumidas e instituidas pela Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias, do IPCB, e consideradas no Regulamento do
Mestrado em Cuidados Paliativos), as quais sao reproduzidas de seguidamente:

= Aplica os elementos centrais em cuidados paliativos nos contextos em que
os pacientes e familias se inserem

= Melhora o conforto fisico ao longo da trajectoria de doenga do paciente
= Atende as necessidades psicoldgicas do paciente

» Atende as necessidades sociais do paciente

» Atende as necessidades espirituais do paciente

= Atende as necessidades dos cuidadores familiares, considerando os
objectivos de cuidados do paciente a curto, médio e longo prazo

* D4 resposta aos desafios da tomada de decisdo clinica e ética, inerentes a
cuidados paliativos

* Coloca em pratica a coordenacgdo de cuidados abrangentes e o trabalho em
equipa interdisciplinar em todos os contextos em que decorrem os
cuidados paliativos

= Desenvolve habilidades interpessoais e comunicacionais apropriadas em
cuidados paliativos

* Coloca em pratica a autoconsciéncia e o desenvolvimento profissional
continuol.

No ambito da formacdo em cuidados paliativos, para a aquisicao e
desenvolvimento das competéncias acima enumeradas, ndo basta a aquisicdo de
sélidos conhecimentos tedricos, mas é crucial o termo operativo “Aplicar” utilizado. A
pratica clinica, com a sua componente observacional, de testemunho e de
participacdo activa, surge como indispensavel na introducdo e exposi¢ao aos aspectos
fundamentais da pratica de enfermagem em cuidados paliativos como parte

' Traducéo livre do original, Gamondi, Larkin & Payne (2013). Core competencies in palliative care: An EAPC white paper
on palliative care education - Part 1. European Journal of Palliative Care, 20 (2), 86-91.
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integrante da provisdo de cuidados compreensivos e holisticos (HPNA, 2015). A
semelhanca da formacdo inicial em enfermagem generalista, a pratica clinica ira
constituir uma componente formal de aprendizagem e uma oportunidade Unica de
contacto com o contexto real na qual o aluno ganha experiéncia e confianca no seu
papel. Gdmez-Batiste & Roca Casas, citados por De Vlieger et al. (2004), corroboram a
importancia da inter-relagdo e parceria entre instituicdes de ensino formal e os
servicos de sadde relativamente a qualidade da formacdo oferecida, defendendo a
necessidade de evitar as consequéncias de cursos isolados, desprovidos de ligacoes
aos recursos disponiveis, pois conduzird ao fracasso no desenvolvimento dos
cuidados paliativos.

EDUCACAD

gl e FORMAGAO
EM CUIDADOS

PALIATIVOS

Figura 1 — Representacdo esquematica
do desenvolvimento da formacao da
Enfermagem em cuidados paliativos na
Europa (Adaptado de De Vlieger et al.,
2004)

No seguimento da minha formacdo inicial em Enfermagem, realizei a minha
inscricdo no Mestrado em Cuidados Paliativos, na Escola Superior de Saude Dr. Lopes
Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB), no ano lectivo de
2015/2016, o qual, de acordo com o Regulamento dos ciclos de estudos conducentes ao
grau de Mestre do IPCB (2015), “obedece as recomendac¢des de formacao avangada da
AECP e da Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos”. O seu plano de estudos
incluia dois semestres iniciais de formacao teoérico-pratica e um terceiro semestre de
realizacdo de pratica clinica em contexto real (cujo projecto entreguei em Dezembro
de 2017 e foi autorizado pela Escola num Parecer datado de 04 de Janeiro de 2018,
que apresento em Anexo) e a elaboracdo de um relatério (que corresponde a esta
exposicdo que aqui apresento). Com o fim de obter o grau de Mestre, o supracitado
Regulamento estipula, por fim, a entrega e discussdao publica deste relatorio de
pratica clinica.
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Seleccionei como local de pratica clinica preferencial a Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) num hospital do norte do pais, por duas
razdes principais: a primeira, que se prende com a equipa, pelo facto de termos
conhecido varios profissionais que nos leccionaram conteddos, aquando do 12 ano,
tendo-se revelado marcantes pela sua experiéncia e ética profissionais demonstradas,
e como segundo motivo, que se prende com o facto de, enquanto equipa intra-
hospitalar, intervirem ainda em Consulta Externa e Equipa de Visita Domiciliaria, o
que possibilitaria uma grande diversidade e riqueza de realidades clinicas. Desta
forma, a pratica clinica com duragao de 300 (trezentas) horas, num total de 35 (trinta
e cinco) turnos, decorreu, de acordo com a disponibilidade do servico, de 29 de
Janeiro de 2018 a 23 de Margo de 2018.

Este relatério pretende ser um reflexo da realidade assistencial que pude
testemunhar: as pessoas, ou o nucleo de pessoas, que transmitiram o seu sofrimento,
as suas perdas e as suas necessidades, que depuseram a sua esperanc¢a, com grande
humildade e vulnerabilidade, nas maos, conhecimentos e atitude muito humana e
empatica de sabios, habeis, experientes e incansaveis profissionais, que em unido e
parceria pugnaram pela humanidade, dignidade, conforto e qualidade de vida destes
pacientes e seus familiares, quer no internamento hospitalar, na consulta externa ou
nos seus domicilios. Este relatorio pretende demonstrar a reflexao critica, decorrente
das actividades desenvolvidas em contexto real, necessaria a concretizacdo dos
objectivos e a aquisi¢do das competéncias previamente delineados.

Os objectivos gerais da pratica clinica a que me propus, tal como delineado no
Regulamento do Mestrado, consistem em:

» Compreender e aplicar os valores e principios dos Cuidados Paliativos na
pratica assistencial

* Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial e
qualidade a pessoa com doenga crénica, avancada e progressiva, a sua familia
e ao seu grupo social de perten¢a, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento, em conformidade com a filosofia dos Cuidados
Paliativos, sempre em colaboragdo com a restante equipa interdisciplinar

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

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

* Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico, mediante a elaboracdo de um
relatorio final e da construcdao de um plano de implementa¢do de uma equipa
de Cuidados Paliativos.
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Este relatdrio sera composto de trés partes que incluem o modelo de organizagdo
e funcionamento do local de pratica clinica, expostos no primeiro capitulo; a reflexao
critica relativa as actividades desenvolvidas em contexto real, atendendo aos
objectivos e competéncias predeterminados e considerando as areas-chave em
cuidados paliativos: comunicacao, controlo de sintomas, apoio a familia e trabalho em
equipa, na segunda parte; e, por ultimo, o Projecto de intervengdo, cuja redefinicdo e
exposicdo surgem no terceiro capitulo.

Proponho-me, deste modo, através de uma analise descritiva, com base nas
minhas observacdes directas e participantes em contexto de pratica clinica, a
proceder primeiramente a caracterizacdo e reflexdo relativas ao modelo de
organizacdo do servico da pratica clinica e a sua tipologia de prestacao de cuidados e
a caracterizacdo da sua unidade fisica e, de seguidamente, analisar, a luz da filosofia,
principios, guidelines e conceitos preconizados nacional e internacionalmente, os
objectivos a que me propus alcancgar, apresentando casos clinicos ilustrativos. Por
ultimo, proponho-me a apresentar o Projecto de intervengcdo que elaborei e
implementei.

A conclusdo deste apaixonante e arduo percurso formativo, com as suas
componentes intensamente tedricas e praticas, proporcionar-me-dao solidas
fundagcbes para uma pratica profissional diferenciada, ao permitirem-me rigorosos
conhecimentos e atitudes ética e humanamente irrepreensiveis. Permitir-me-a actuar
melhor e ser melhor pelas pessoas que vao cruzando o meu percurso de vida pessoal
e profissional.2

2 A autora escreve de acordo com a antiga ortografia.
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2. Modelo de organizacao e funcionamento

“Those who learned to know death, rather than to fear
and fight it, become our teachers about life”
(Kiibler-Ross, s/d)

2.1. Conceitos e principios basicos em cuidados paliativos

De acordo com a Lei de Bases dos cuidados paliativos (2012), estes sao

Cuidados activos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagdao de
sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objectivo de
promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencao e
alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na
identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas
fisicos, mas também psicossociais e espirituais.

Segundo Twycross (2014) e Faull (1998), “paliativo” é o termo indicado, visto
derivar etimologicamente do Latim pallium, ou manto; os sintomas serdo “cobertos”
por tratamentos cuja finalidade suprema é a promocao do conforto, que transcende o
alivio de sintomas unicamente fisicos, mas integra aspectos do cuidar fisicos,
psicolodgicos, sociais e espirituais. E foi precisamente este conceito inovador de “dor
total” que Dame Cicely Saunders, fundadora e mentora deste movimento de cuidados,
introduziu na década de 60 do século transacto, no Reino Unido (Emanuel et al., 2015;
MacLeod, 2019; Payne & Lynch, 2015); uma dor como somatério da dor e sofrimento
do paciente (fisico, psicologico, social e espiritual), sendo este conceito central a
avaliacdo e diagnostico da dor e sofrimento em cuidados paliativos (Rome et al.,
2011). Uma vez que a angustia, privacdo de apoio social e dor fisica poderdo estar
associados, intervir nesta dor total de uma pessoa é imperativo, especialmente em fim
de vida. Desta forma, o alivio ideal da dor ndo sera exequivel se todos estes elementos
da dor total nao forem enquadrados e abordados.

Como principios orientadores fundamentais e incontornaveis da filosofia dos
cuidados paliativos sao-nos apresentados por MacLeod (2019, p. 2) e Doyle &
Woodruff (2013):

* Proporcionarem alivio a dor e outros sintomas angustiantes
= Afirmarem a vida e considerarem a morte como um processo normal
* Nao objectivarem acelerar ou atrasar o processo de morte

* Integrarem os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente
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= Oferecerem um sistema de suporte que ajude os pacientes a viverem tdo
activamente quanto possivel até a morte

= Oferecerem um sistema de suporte que ajude a familia a lidar
adaptativamente com a doenca do seu paciente e no seu préprio luto

= Utilizarem uma abordagem em equipa para atender as necessidades dos
pacientes e seus familiares, incluindo counselling no luto, se indicado

* Possibilitarem a melhoria da qualidade de vida e poderem igualmente
influenciar positivamente o curso da doencga

= Serem aplicdveis num estadio precoce do curso da doenga, em conjuncdo
com outras terapias com o objectivo de prolongarem da vida, tal como
quimioterapia ou radioterapia, incluindo os exames necessarios a
compreensao e gestdo de complicagdes clinicas angustiantes.

Por sua vez, Twycross (2014) caracteriza os cuidados paliativos como cuidados
centrados no doente, ao invés de centrados na doenga, cuja filosofia aceita a morte
como processo natural, contudo melhorando a vida, nao acelerando ou adiando
intencionalmente a morte. Para este autor, constituem uma parceria entre paciente e
cuidadores e tém como preocupac¢do sarar (healing), ao invés de curar (curing),
ambicionando uma boa qualidade de vida. Procuram ajudar os pacientes a
alcangarem ou manterem o seu maximo potencial, fisica, social e espiritualmente,
independentemente do grau de limitacdo decorrente da progressdo da sua doenca e
sdo proporcionados por um grupo de pessoas envolvidas em equipa, colectivamente
focadas no bem-estar total do paciente e familia. Por sua vez, o National Consensus
Project for Quality Palliative Care (2018) e Radbruch, Payne et al. (2009) refor¢cam
igualmente o elemento primordial de proporcionar a maxima qualidade de vida para
os pacientes e suas familias e Macmillan (2016) acrescenta que a medicina paliativa
oferece uma alternativa que preserva a esperan¢a; uma esperanca realista, ndo de
cura, mas a esperanca de uma morte com dignidade e graciosidade.

Doyle & Woodruff (2013) descrevem como elementos primordiais em cuidados
paliativos:

o Uma atitude de cuidar intimamente enraizada no compromisso, na
consideracdo da individualidade da pessoa, envolvendo sensibilidade,
empatia e compaixdo, livre de juizos de valor, e no respeito pela
autonomia de decisdo

o Uma boa comunicag¢do, quer entre os profissionais envolvidos no
cuidado, quer entre estes e os pacientes e seus familiares

o Um cuidado caracterizado pela exceléncia, que considere importantes
factores como a proporcionalidade terapéutica, a multidisciplinaridade
que permita a coordenagdo de cuidados e a abordagem ao caracter
multifactorial do sofrimento, consisténcia que promova a continuidade de
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cuidados, uma avaliacdo permanente de cuidados e prevencao de crises, e
o suporte ao cuidador

o O planeamento antecipado dos cuidados, que permite a discussdo e
formulacao de directivas de actuacdo relativamente aos cuidados e
tratamentos futuros e/ou a sua recusa, tendo em consideracado os valores e
preferéncias enunciados no que concerne aos cuidados em fim de vida.

Todas as pessoas com doenc¢a limitadora e ameagadora de vida deveriam ter
acesso a servicos de cuidados paliativos, em oposicao a sua prévia aplicabilidade
limitada apenas a doentes com patologia oncolégica e (alguma) neurolégica, como
doenga do neurdnio motor e outras doengas degenerativas do sistema nervoso
(MacLeod, 2019). A sua aplicabilidade é hoje mais abrangente e inclusiva, com
especial enfoque, devido a sua grande incidéncia e prevaléncia nas nossas sociedades
actuais, nas pessoas com doencas cuja evolucdo culminara em faléncia de drgaos
importantes e vitais, como pulmdes, coracdo, rins, figado ou cérebro. Este facto
reveste-se de uma grande importancia, uma vez que a progressao do processo de
doenca ocorre num espaco de tempo muito prolongado e a degradacao corporal é
acompanhada e sustida por uma medicina muito avancada e altamente medicalizada

e técnica.

Neste contexto, a aproximacdo da morte pode ndo se apresentar de forma muito
aparente e nitida, em comparagdo com a trajectéria de doenca de uma patologia
oncoldgica, por exemplo. Dai, terem sido descritas e apresentadas as trajectorias de
declinio funcional em fim de vida, referentes as pessoas que nao perecem de forma
subita. Foram inicialmente estudadas por Glaser & Strauss, em 1968 (Lunney et al.,
2003), e posteriormente abordadas por Lunney et al. (Lunney et al., 2003; Novellas,
2015). Foram finalmente reformuladas por Murray, Kendall, Boyd & Sheikh, em 2005,
sendo que estes autores admitiam trés trajectérias de declinio funcional. A
importancia da definicdo de trajectérias de declinio funcional consubstancia-se no
facto de proporcionar um periodo estimado e padrdes de necessidades potenciais de
pacientes com doenca progressiva e ameacadora de vida, até a sua futura fase
terminal.
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Figura 2 — Graficos representativos das 3 trajectorias de doenca (Adaptado de Lunney et al.
(2003). Patterns of functional decline at the end of life. JAMA, 289 (18) 2387-2392)

De acordo com Murray et al. (2005), as necessidades fisicas, sociais, psicologicas e
espirituais diferem, considerando cada uma das trajectorias enunciadas, pelo que
constituem elementos diagndsticos de grande utilidade na discussao antecipada de
cuidados e no planeamento desses futuros cuidados, os quais deverado ir ao encontro
da autonomia e necessidades multidimensionais destes pacientes. Numa ultima
instancia, permitirdo a prevencdo de crises e a capacitagdo dos profissionais para
enfrentar a sua ocorréncia e facilitardo os processos e mecanismos adaptativos dos
pacientes e seus familiares a sua situacao actual e as perdas provaveis.

A primeira trajectdria é caracterizada por uma progressao estavel da doenga que
culmina numa fase terminal evidente. Nesta trajectoria, observa-se a manutencao de
uma fungdo relativamente boa até ao declinio subito, mas previsivel, que ocorre a
poucas semanas ou meses do momento da morte, como é exemplo a trajectdria
associada a doenca oncoldgica (Novellas, 2015). Sera nos meses finais de vida que a
maior parte da perda de peso, declinio do estado funcional, incapacidade nas
actividades de vida diarias (AVDs) se revelardo (Murray et al, 2005), pelo que a
actuacao de cuidados paliativos especializados incidira, de forma atempada, como é
seu objectivo, ao longo desta trajectéoria evolutiva, e especialmente e mais
incisivamente nesta fase caracterizada por maiores e mais complexas necessidades,
optimizando a qualidade de vida e promovendo as condi¢des para uma morte digna e
pacifica.

A segunda corresponde ao curso da doenca que envolve insuficiéncia cronica de
orgdo, geralmente insuficiéncia cardiaca e doenga pulmonar obstructiva crénica
(DPOC) (Novellas, 2015), a qual envolve um declinio lento, pontuado por episddios
agudos de deterioracdo, seguidos de um grau limitado de recuperacdo, e culminando
inevitavelmente numa morte subita, exibindo um caracter por vezes inesperado
(Murray et al, 2005). Para estes autores, cada momento de deterioragdo esta
associado a uma hospitalizagdo e a medidas agressivas de tratamento, e, embora os
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pacientes possam experimentar e sobreviver a inumeros e/ou consecutivos
episodios, cada um destes pode ser fatal.

Finalmente, a terceira trajectéria representa um declinio lento, a partir de uma
linha de base funcional fisica ou cognitiva ja diminuida. Este declinio inexoravel
ocorrerd durante um periodo de tempo muito prolongado, que pode ir de meses a
anos, correspondendo ao declinio funcional caracteristico de pessoas mais idosas e
frageis, que sofrem de indimeras comorbidades, ou de pessoas com deméncia. De
acordo com a caracterizagdo de Murray et al. (2005), estes pacientes poderdao
experimentar perda de peso e de capacidade funcional e inevitavelmente perecer na
sequéncia de eventos fisicos adversos graves, como uma fractura 6ssea ou
pneumonia, ou outras pequenas perturbac¢des do dia-a-dia, considerados até menores
ou triviais, contudo, no seu conjunto, potencialmente fatais. Nicholson, Evans &
Combes (2019) salientam igualmente a vulnerabilidade destes pacientes e o caracter
imprevisivel do momento da morte, o que dificulta o diagndstico de fim de vida,
podendo, deste modo, a fase de agonia ser muito curta ou nao identificada pelos
profissionais de saude.

Considerar estes elementos, discutindo de forma aberta e realista, e sem tabus,
permitira a inclusdo precoce de cuidados paliativos no atendimento a estes pacientes,
o empoderamento dos pacientes e efectivamente evitar admissdes nos servigos de
urgéncia ou internamentos desnecessarios e consequentemente tratamentos
agressivos, muitas vezes dolorosos e angustiantes, desproporcionais e futeis. Cada
caso, cada pessoa e cada familia é, no entanto, um caso Unico e singular, devendo ser
observado e considerado de forma individual, rigorosa e constante. Por exemplo, um
paciente com multiplas comorbilidades podera apresentar concomitantemente
caracteristicas comuns a duas trajectoérias distintas, pelo que as suas necessidades
deverdo ser atendidas de acordo com a sua situacdo particular, em todos os
momentos (Murray et al.,, 2005; Nicholson et al.,, 2019).

2.2. Niveis de organizacao e diferenciacao em cuidados paliativos

Cuidados paliativos consistem, deste modo, na prevencao e alivio do sofrimento
de todos os tipos, experimentados por adultos ou criangas, que vivem com problemas
de saude sérios, crénicos, complexos e ameacadores de vida, e na promoc¢do da
dignidade, da melhor qualidade de vida e da adaptacdo a progressao da doenca. Sdo
cuidados prestados em interdisciplinaridade, centrados no paciente, apoiando-o e a
sua familia ao longo de todo o curso da doenca e em fim de vida, optimizando a sua
qualidade de vida, promovendo o desenvolvimento e o bem-estar humano e
maximizando a sua dignidade (Gémez-Batiste et al, 2019). E sdo, hoje em dia,
considerados um direito humano basico e um componente essencial de cuidados de
saude compreensivos e integrados a pessoas especialmente vulneraveis e
fragilizadas.

12



Relatorio de Pratica Clinica - Cuidadores Familiares/Informais no Cuidado ao Utente com Deméncia em Estadio
Moderado/Avangado, no Domicilio

Segundo Gomez-Batiste et al. (2017), as pessoas com necessidades paliativas
podem ser definidas em termos de um conjunto de sintomas ou factores:

* Doengas, ou condi¢gdes de variada causalidade, crénicas sérias, complexas
e/ou avancadas e/ou progressivas e/ou ameacadoras de vida (em paises
mais ricos, a maior prevaléncia é atribuida a multi-morbilidade, fragilidade e
demeéncias, insuficiéncia de érgao e cancro, enquanto, em paises mais pobres
ou subdesenvolvidos, é o virus HIV/SIDA, malaria e tuberculose (paises
africanos), bem como cancro (Paises da América Latina))

= Necessidades multidimensionais - fisicas, emocionais, espirituais, familiares,
sociais, éticas, legais, financeiras, outras

= Necessidade de intervencao paliativa de variada complexidade

» Prognéstico de vida limitado (semanas, meses e alguns anos, desde a
denominada primeira transigdo para a situa¢do terminal)

* Em qualquer contexto de saide e/ou cuidado social.

Diferentes servicos de saude acompanham pessoas com doencas crénicas, em
proporgdes variadas e em diferentes estadios do processo de doenga. E,
independentemente do grau de desenvolvimento das redes de cuidados paliativos
nos diferentes paises do mundo, muitas pessoas com elevadas necessidades de
actuacdo paliativa enfrentam ainda a sua terminalidade sem apoio especializado. Ora,
defendem Gomez-Batiste et al. (2017) que, para que os cuidados paliativos alcancem
a grande maioria das pessoas que 0s necessitam, sera necessaria a integracdo da sua
disponibilidade em todos os contextos de cuidados, sejam hospitalares, residéncias e
lares de idosos e na comunidade.

Nas suas recomendac¢des normativas e orientacdes para a implementacdo de
servicos e equipas de cuidados paliativos, Radbruch, Payne et al (2009)
determinaram os diferentes niveis de prestacdo de cuidados paliativos,
nomeadamente a abordagem paliativa e cuidados paliativos especializados,
tendo ressalvado a possibilidade deste modelo poder ser subdividido em trés ou
ainda quatro niveis, consoante os paises, nomeadamente cuidados paliativos
generalistas e centros de exceléncia (como esquematizado na Figura 3).
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Figura 3 — Niveis de complexidade da organizacao dos cuidados paliativos (Adaptado de Luyirika,
Gomez-Batiste & Connor - Models and levels of organization (2017, p. 94))

O primeiro nivel corresponde a abordagem paliativa, utilizada em contextos e
servicos em que apenas ocasionalmente sdo prestados cuidados a pessoas com
necessidades paliativas (Radbruch, Payne et al, 2009), ou como articulam Gomez-
Batiste et al. (2019) e De Simone (2015), consiste no conjunto de medidas orientadas
para a universalidade de cobertura e melhoria da qualidade de vida destes pacientes,
implementadas de forma precoce na evolugdao da doenca. Segundo a Comissdo
Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), no seu Plano Estratégico de Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos - Biénio 2017-2018, a abordagem paliativa “deve ser
transversal a todos os profissionais de satude, englobando desde ac¢bes paliativas até
intervencoes que requerem uma resposta mais estruturada, especifica e organizada”.
Esta abordagem devera, deste modo, ser implementada em todos os servicos do
sistema de saude, principalmente nos cuidados de saide primarios e outros servigos
que atendam uma elevada taxa de pessoas com necessidades paliativas, com vista a
sua identificacdo e intervencdo precoces junto destas populacdes. Neste contexto,
Gémez-Batiste et al. (2019) e Luyirika et al. (2017) identificam algumas das medidas
que podem ser implementadas em qualquer servico, garantindo cuidados paliativos
de qualidade, uma vez que uma grande percentagem de pessoas com necessidades
paliativas poderia ser acompanhada com base em abordagens paliativas, sem ter de
consultar um especialista em cuidados paliativos:

0 Estabelecimento e documentag¢do de uma politica de abordagem paliativa

0 Identificacdo dos pacientes com necessidades paliativas, com recurso a
instrumentos validados, o que, para além da sua identificacdo, permitiria

estratificar a populagdo em risco e determinar igualmente a sua prevaléncia
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0 Estabelecimento de protocolos, registos e instrumentos, de forma a avaliar
as necessidades dos pacientes e a atender as situagdes mais comuns

0 Treino de profissionais e integracao da formacdo em cuidados paliativos,
bem como a revisao dos processos de formacao tradicionais

0 Aumento da acessibilidade a continuidade de cuidados e a cuidados
emergentes e domicilidrios, e ao acesso das familias aquando dos cuidados
em contexto hospitalar

0 Identificagdo dos cuidadores dos pacientes e provisao de cuidado, apoio e
suporte, incluindo no luto

0 Promoc¢ao da abordagem em equipa, tanto na avaliacdo e planeamento
como na implementacdo de cuidados

0 Estabelecimento de contactos e de critérios para o acesso e intervengdo de
servicos especializados em cuidados paliativos da area geografica

0 Avaliacdo dos resultados das abordagens paliativas.

Cuidados generalistas ou basicos em cuidados paliativos sdo prestados em
servicos com elevada percentagem de pacientes com necessidades paliativas ou com
necessidades complexas, por profissionais especificos que proporcionam igualmente
suporte e formagdo aos restantes membros do servico, actuando como referéncia e
liaison para pacientes e outros servigos especializados. Como contextos a nivel
nacional de prestacdo deste nivel de cuidados, a pacientes com necessidades
especificas e mais complexas, sio exemplos as equipas de cuidados de saude
primarios e que actuam na comunidade e nos domicilios, as equipas em lares e
residéncias de idosos; no meio hospitalar, os servicos de cuidados médicos e
cirdrgicos generalistas, servicos especializados de actuacdo em Oncologia,
Pneumologia, Cardiologia e outros servicos de especialidades médicas, de acordo com
a CNCP (2017). Os seus autores acrescentam ainda que estes profissionais “embora
ndo facam dos CP o foco principal da sua actividade profissional, devem dispor de
conhecimentos e competéncias mais avancadas nesta area, nomeadamente formacgao
de nivel intermédio (...) pés-graduado”.

Por sua vez, os cuidados paliativos especializados sdao prestados por profissionais
com formacdo e treino avancado e acreditado em cuidados paliativos, sendo que este
nivel aplica-se a uma equipa interdisciplinar (médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, capeldo, entre outros), cujas competéncias sdo essenciais a promoc¢do da
qualidade de vida dos pacientes com doenca ameacadora de vida ou com doenca
cronica debilitante (Higginson, 2015). Estas equipas providenciam suporte a outros
servicos e sao identificadas como referéncias pelos pacientes e outros servicos,
podendo inclusivamente compreender voluntarios, revelador da envolvéncia da
comunidade (Luyirika et al., 2017). Esta constitui a grande distincdo relativamente a

15



Claudia Patricia Santos Prata Monteiro

cuidados generalistas e cuidados especializados em cuidados paliativos: os primeiros
providenciarao cuidados a pacientes e familias com necessidades menos complexas e
os especialistas, com o seu background de expertise avancada, acompanhardo os
pacientes com sintomas complexos, incluindo apoio espiritual, psicossocial, cultural e
no luto e na perda, ou seja, com um nivel mais elevado de necessidades (Higginson,
2015). A sua pratica e intervenc¢do irdo dar-se em exclusividade e em servigos
especificos (Radbruch, Payne et al, 2009), como sdo exemplo no nosso pais os
servicos de internamento de cuidados paliativos, equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos, servicos de cuidados paliativos domicilidrios,
servicos de cuidados paliativos pediatricos. Gémez-Batiste et al. (2019) destringam
sumariamente as competéncias adstritas as equipas de cuidados paliativos
especializados:

Tabela 1 — Actuacao dos servicos de cuidados paliativos especializados (Adaptado de Gomez-
Batiste et al., 2019).

Cuidados aos pacientes no hospital ou domicilio: Avaliacdo multidimensional
interdisciplinar; elaboracdo de planos de cuidados; tomada de decisdo ética e
planeamento antecipado de cuidados; intervencdo avancada médica, de
enfermagem, psicossocial e espiritual; acompanhamento e continuidade de
cuidados

Cuidado as familias e acompanhamento no luto

Suporte e consultadoria a outras equipas de cuidados
Trabalho em equipa: reunides, papéis, suporte, relagdes, clima
Registos e documentacao

Avaliacao de resultados

especializados

Formacao interna e formagao externa a outros servicos
Investigacdo e publicacdes

Avaliacao da qualidade e da melhoria de desempenho

Actuacido dos servicos de cuidados paliativos

Voluntariado

Advocacia e ligacdo a sociedade

Por fim, os centros de exceléncia em cuidados paliativos constituem centros de
exceléncia académicos, que suportam a investigacdo, formacdo e especializagdo
(Radbruch, Payne et al, 2009), sendo inclusivamente centros de referenciacao para o
cuidado de pacientes complexos (Luyirika et al., 2017). Encontram-se normalmente
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baseados em hospitais universitarios e na proximidade de institutos de investigacado e
deverao oferecer cuidados paliativos especializados em contextos variados,
nomeadamente servicos de internamento e ambulatério, consulta externa, visitas
domiciliarias, devendo igualmente incluir instalacées académicas para investigacao e
formacao (CNCP, 2017; Radbruch, Payne et al, 2009). Em tultima analise, o seu foco
principal devera ser a formacgdo, a investigacdo e divulgacdo, com o desenvolvimento
de recomendacdes, orientagdes e novos métodos de actuacao.

Como abordado anteriormente, os servigos de cuidados paliativos especializados
constituem um recurso votado especificamente ao acompanhamento de pacientes
que apresentam necessidades de cuidados complexos, derivadas de patologias
cronicas, progressivas e ameagadoras de vida, intervindo igualmente junto das suas
familias e cuidadores, e proporcionando apoio a outros servicos clinicos. Sdo ainda
caracterizados pela sua composicdo, uma vez que é uma equipa interdisciplinar a
responsavel pelos cuidados prestados, cujos membros possuem formacgao e recursos
avancados.

No que concerne ao seu modelo de organizacdo, estes servicos podem adoptar
diferentes modalidades, de forma a garantirem uma cobertura universal, de acordo
com o propésito a servir e a procura e necessidades da comunidade (Gomez-Batiste et
al,, 2019; Radbruch, Payne et al, 2009), nomeadamente: Individuos especializados
(ou de nivel intermédio), servicos de consultas em ambulatério e centros de dia,
equipas moveis (ou intra-hospitalares de suporte) em cuidados paliativos, unidades
de internamento em cuidados paliativos, hospices e redes compreensivas/integradas
de cuidados paliativos e planeamento estratégico (nomenclatura recentemente
adoptada pelo grupo de trabalho, encabecado por Gomez-Batiste & Connor, reunido
pela OMS na sua iniciativa para os Cuidados Paliativos (2017a, pp. 105-106)).

No caso portugués, foram adoptadas como modalidades de configuracdo dos
servicos de cuidados paliativos no SNS “equipas de suporte (comunitarias e intra-
hospitalares) e unidades de internamento de cuidados paliativos” (CNCP, 2017).
Segundo o seu Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos - Biénio
2017-2018, as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)
deverdo estar afectas aos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou Unidades
Locais de Saude (ULS), prestando apoio e consultadoria no seu seio, e a equipas de
prestacdo de cuidados externas, como Equipas e Unidades de Cuidados Continuados
Integrados (respectivamente ECCI e UCCI) e ERPI/D (Estruturas Residenciais para
Pessoas Idosas/Dependentes). Este documento estipula que, quando ndo é possivel
aos ACES constituirem as suas equipas proéprias, sdo as equipas intra-hospitalares de
referéncia que, em articulacdo, assumem os cuidados aos pacientes/familias com
necessidades mais complexas ou em crise. O seu funcionamento esta previsto durante
a totalidade do ano e igualmente em regime de consulta no ACES, presencial ou nao
presencial, por atendimento telefénico. E igualmente sua fun¢do a formacido e
capacitac¢do dos profissionais para a prestacao de abordagens paliativas.
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As Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP)
consistem em equipas que possuem meios e recursos proprios, cuja actividade se
desenvolve exclusivamente em cuidados paliativos. Proporcionam cuidados directos
e “consultadoria a toda a estrutura hospitalar” em que se inserem (CNCP, 2017). Nao
existindo ECSCP na sua area, estas deverdo abranger na sua actuagao os pacientes dos
ACES, ECCI, UCCI e ERPI/D. Promovem ainda a formacao dos profissionais para a
prestacao de abordagens paliativas. Os seus servicos deverdo incluir Consulta de
ambulatorio, presencial ou nao presencial por atendimento telefénico, e Hospital de
Dia (disponibilizando recursos diversos para pacientes e seus familiares e cuidadores,
desde administracdo de farmacos, realizacdo de pensos ou outras intervencdes
programadas ou ndo programadas).

As Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) inserem-se igualmente em contexto
hospitalar, possuindo equipa, espago fisico e recursos proprios. A sua actuacao
inscreve-se no propoésito ndo sé de prestacdo de cuidados directos a pacientes, seus
familiares e cuidadores, que experimentam necessidades paliativas complexas, em
descompensacdao de sintomas ou emergéncia social, mas também de formacgdo e
investigacao.

2.3. Caracterizacao do servico e equipa

De acordo com dados publicados pelo Observatério Portugués de Cuidados
Paliativos (OPCP), no seu Relatdrio de Outono de 2018, no ano de 2017, mais de
102.000 portugueses em idade adulta apresentaram necessidades de cuidados
paliativos, e se contarmos com os familiares e amigos destes pacientes, este nlimero
ascende aos 600.000.

0 Centro Hospitalar, contexto no qual se insere a equipa na qual fui integrada para
realizar a pratica clinica, cobre uma populacdo origindria de uma vasta area
geografica, atendendo populagdes de 4 freguesias e 2 concelhos adjacentes, de acordo
com informacdes disponibilizadas na sua pagina electronica institucional. A origem
desta equipa remonta ao ano de 2008 e tem como destinatarios: “Todos os doentes do
Centro Hospitalar (...) portadores de doenca grave e ameacadora de vida serdo
tratados na "justa medida” das suas necessidades e acompanhados até ao fim das suas
vidas com cuidados de sadde rigorosos e promotores da dignidade humana”.

A sua visdo, missdo e objectivos, divulgados na sua pagina electronica
institucional, reflectem a filosofia e conceitos orientadores dos cuidados paliativos,
desde a sua origem, pelo que como missao o servi¢co apresenta:

o “Colaborar com outros profissionais de saide que atendem doentes com
sofrimento intenso resultante de doencas incuraveis, avancadas e
progressivas (oncoldgicas ou nao)
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o Proporcionar cuidados de saude rigorosos e humanizados aos doentes e
acompanhar os seus cuidadores no processo de adaptacdo a doenga até ao
luto (...)

o Divulgar a filosofia e principios dos Cuidados Paliativos a outros profissionais
de satde, alunos de cursos da area da saude e populacao em geral

o Demonstrar cientificamente os beneficios dos Cuidados Paliativos.”

Este Servico de Cuidados Paliativos, onde decorreu a minha pratica clinica,
apresentava, deste modo, a altura, quatro valéncias distintas: EIHSCP, Consulta
Externa de Cuidados Paliativos (CE), Consulta de Psicologia e Equipa Domiciliaria de
Suporte em Cuidados Paliativos (EDSCP), tendo posteriormente, em meados de 2018,
inaugurado a sua UCP. Os doentes eram admitidos para acompanhamento, apos
pedido de consulta realizado pelo médico assistente do doente, maioritariamente por
motivos de organizacdo de cuidados, controlo de sintomas e tomada de decisoes
terapéuticas. Constituia um servigo de cuidados paliativos especializados, no qual a
equipa interdisciplinar intervinha maioritariamente em exclusividade no ambito de
cuidados paliativos, sendo constituida por cinco Médicos (que incluiam a directora do
servico, dois médicos dedicados diariamente a ETHSCP, um a Consulta Externa e um a
EDSCP), cinco Enfermeiros (encontrando-se um de baixa médica e um segundo foi
transferido de instituicdo, os restantes trés dedicavam-se respectivamente a EIHSCP,
CE e EDSCP), um Psicologo (a tempo parcial), um Assistente Social (igualmente de
baixa médica) e um Capeldo, que prestava assisténcia espiritual em todo o universo
hospitalar. Todos os elementos possuiam formacdo avancada em cuidados paliativos,
a excepc¢do do capeldo e de uma enfermeira que, no decorrer da pratica clinica,
concluiu o seu ciclo de estudos avangados na area. O servigo actuava igualmente em
coordenacdo e parceria com outros servicos externos de Cuidados de Saude
Primarios, ECCIs e UCCIs, bem como apresentava uma ac¢do muito consistente e
importante em investigacdo e formacdo, como preconizado pelas orientagdes
nacionais e internacionais.

Como objectivos gerais do servico, divulgados na pagina electrénica institucional,
sao descritos:

o “Aliviar o sofrimento e promover a qualidade de vida e dignidade das
pessoas com doencas incuraveis, avancadas e progressivas, com recurso a
cuidados de sadde rigorosos que integram os problemas fisicos, psiquicos,
sociais e espirituais dos doentes e seus cuidadores

o Promover a aceitacdo da etapa final da vida como uma fase vulneravel e
Unica da vida de cada pessoa

o Contribuir para a humanizacdo dos cuidados de satide em geral, evitando o
encarnicamento ou obstinacdo terapéutica e todas as formas de tratamento
que tenham como objectivo encurtar a vida dos doentes
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o Desenvolver projectos de investigacdo na area dos Cuidados Paliativos e
colaborar com outras instituicdes ou pessoas individuais que os pretendam
fazer

o Liderar o processo de construcdo e organizacio da Unidade de
Internamento do Servigo”.

Sendo ainda apresentados como valores que regem a pratica clinica dos
profissionais de saude do servigo:

o “Respeito total pela vida humana, aceitando a morte como um processo
natural que ndo antecipamos nem atrasamos

o Aceitacdo incondicional do “outro”, respeitando cada pessoa doente e seus
familiares como seres Unicos e auténomos, com valores e necessidades
especificas
Doente e familia sdo o centro do nosso trabalho

o Trabalho em equipa interdisciplinar, respeitando os profissionais e os seus
limites

o Exceléncia e rigor no trabalho (actividade assistencial, formacdo e
investigacdo).”

A minha escolha para a pratica clinica nesta equipa prendeu-se principalmente
pela variedade de valéncias, logo de realidades clinicas distintas, pelo que
testemunharia e participaria efectivamente na coordenag¢dao de cuidados em
diferentes perspectivas. Desta forma, solicitei o reingresso ao ciclo de estudos da
ESALD (22 ano), em Setembro de 2017, o qual foi aceite pela Sr2 Directora da Escola
(Anexo A). Apos ter sido notificada da aceitagdo e de ter procedido a inscrigdo,
efectuei o pedido de admissdo a preparagao do Projecto de Prdtica Clinica, o qual foi
submetido em Dezembro do mesmo ano. Fui notificada da sua resposta (Anexo B) e
da aceitacdo da pratica clinica pelo Centro Hospitalar (Anexo C), a 23 de Janeiro de
2018 e 09 de Janeiro de 2018 (respectivamente), tendo-me apresentado no Servico,
apoOs concertacdo com a chefia, para um primeiro contacto com a equipa, nessa
mesma sexta-feira, dia 26 de Janeiro, e de forma a conhecer a dindmica do Servico e a
resolver outras questdes praticas com a Enfermeira-Chefe, nomeadamente, o pedido
de farda e de espaco no vestidrio/cacifo. A 29 de Janeiro iniciei formalmente o
periodo de 300 horas, correspondentes a 8 semanas (40 horas semanais), de pratica
clinica, a qual terminou a 23 de Marg¢o de 2018.

O periodo de pratica clinica coincidiu com a renovacao ndao sé da chefia de
enfermagem, e consequentemente com a integracao de um novo elemento, pelo que,
em meados do més de Fevereiro, fui transitando, conforme as necessidades do
Servico, entre a EIHSCP e a CE (por indicacao da Direccao de Servico), mas também
com a suspensdo dos trabalhos da equipa domicilidria, pelo que esta ultima
experiéncia participativa resumiu-se apenas a dois dias.
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A actividade das diferentes valéncias era desenvolvida ao longo dos dias uteis,
apresentando ligeiras variacoes de horario de funcionamento, com excep¢do da
Consulta Externa, especificamente:

= A EIHSCP funcionava de segunda a sexta-feira, das 8h00 as 16h00
(posteriormente até as 15h30, com a alteracdo das 40 horas semanais para
35 horas);

= A EDSCP funcionava igualmente de segunda a sexta-feira, das 9h00 as
16h00, tendo o seu funcionamento sido suspenso em Fevereiro;

= A CE funcionava de segunda a sexta-feira, das 8h30 as 18h00, e sabados,
apenas com presenc¢a médica, das 9h00 as 13h00.

A EIHSCP e a CE disponibilizavam igualmente atendimento telefénico, durante
este horario de funcionamento, tanto aos profissionais dos servigos hospitalares
como a pacientes, acompanhados por qualquer das valéncias clinicas, e seus
familiares.

Na pratica didria, estes horarios de funcionamento existiam de forma meramente
indicativa, uma vez que ndo s6 o contacto com doentes e seus familiares como a
documentacgdo e registos no processo dos utentes poderiam prolongar-se para além
deste periodo. Ndo raros foram os turnos, em que, em contexto da EIHSCP
terminavamos as 16h00 ou 17h00, e ainda mais recorrente a partir do momento da
passagem das 40h semanais para as 35h. Na CE, chegdmos a prolongar, por exigéncia
das circunstancias, a prestacdo de cuidados até as 19h00 e até as 20h00. Neste
contexto, devo frisar que o meu horario diario predefinido havia sido de 8 horas (40
horas semanais), como referi anteriormente, pelo que eu permanecia no servigo apos
a saida da minha Orientadora Pedagégica, Enfermeira C.P., as 15h30. Este periodo
seria ocupado na finalizacdo de registos (posteriormente validados pela Enfermeira
C.P.), na discussao informal de casos com os médicos, respectivamente alocados a
EIHSCP e EDSCP, ou realizando pesquisa bibliografica na Biblioteca do Servigo e
pesquisa clinica referente a situacdo clinica dos pacientes acompanhados pela equipa.

Nesta altura, o servigo consistia, como espaco fisico, num gabinete para a direc¢ao
de servico, uma sala de trabalho contigua a uma sala de reunides (a base de operacoes
da EIHSCP e da EDSCP), e na CE contavamos com um gabinete médico e uma sala de
tratamentos. A nossa sala de trabalho era o espaco privilegiado para o encontro de
todos os elementos do servigco. Neste espaco, localizavam-se ndo s6 os cacifos de
grande parte da equipa, mas constituia a nossa sala de trabalho, onde possuiamos:

= Secretdarias e cadeiras, e uma mesa central multiusos

= Computadores de acesso a intranet, ao SClinico (plataforma informatica
dos processos clinicos dos utentes e registos de Enfermagem), a PDS
(Plataforma de Dados de Satde, referente aos CSP), a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)

= [mpressora
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= Processos clinicos em papel dos utentes seguidos em EIHSCP e EDSCP

= Processos clinicos de utentes com alta

= Formuléarios diversos (relativos a processos clinicos, a referenciacao para
RNCCI)

= Agenda dos contactos de luto

= Biblioteca do Servico

= Material clinico e terapéutico da EDSCP e respectiva mala portatil

= Um lavatério equipado com sabonete de maos e desinfectante.

Estes espacos eram partilhados igualitariamente entre os elementos da equipa;
aqui, partilhdvamos o planeamento do trabalho do dia que se iniciava, as pausas
informais a meio da manha (em torno da concorrida maquina de café) ou a refeicdao
revitalizadora (sempre a horas imprdéprias, para muitos, mas as acertadas para as
necessidades da missdo), as iguarias gastronémicas das nossas respectivas regides de
origem, por ocasiao de um qualquer evento celebrativo ou de despedida.

A sala de reunides consistia numa divisio de pequenas dimensdes, a qual se
destinava a reunido matinal de toda a equipa. Estava equipada de mesas, cadeiras, um
computador e um projector. Todas as manhas, as 8h00, eram apresentados os
pacientes de primeira consulta do dia anterior, por uma ordem predeterminada:
primeiro pela CE (visto o inicio de funcionamento nas instalacées de consultas estar
previsto para as 8h30), seguida da EDSCP e EIHSCP. Todos os meses havia lugar para
uma reunido de servico (a qual ocorreu segunda-feira, dia 05 de Fevereiro), para
discussao de questoes internas, pelo que ndo me foi permitido estar presente (foi-me
indicado pela Direc¢do iniciar servico as 10 horas). As sextas-feiras, esta reunido
diaria incluia a Reunido de Luto, em que invariavelmente estava presente o Psicélogo
da equipa e eram discutidos os casos de falecimento que haviam ocorrido durante a
semana e realizada a avaliacdo dos cuidados prestados, decisdes clinicas, as
circunstancias da morte e toda a actuacao da equipa, programando-se ai o contacto de
luto, normalmente um contacto telefénico um més apds a ocorréncia da morte do
paciente. Uma vez por més, era igualmente planeada uma formag¢do em servigo,
decorrente de tematicas consideradas relevantes para a actualizacdo permanente de
conhecimentos e competéncias. No periodo de Pratica Clinica, tive oportunidade de
participar das formacdes em servico: Processo de abordagem de directivas
antecipadas: Limites de tratamentos, a 29 de Janeiro, e Avaliagdo e controlo de
sintomas, a 26 de Fevereiro.

Como adiantado anteriormente, o espaco fisico da Consulta Externa em Cuidados
Paliativos, a qual estava localizada num edificio diferente, na zona das Consultas
Externas, incluia um gabinete médico e uma sala de tratamentos. O gabinete médico
era o local privilegiado para o encontro entre profissionais e pacientes e seus
familiares e cuidadores. Encontrava-se equipado com cadeiras, uma secretaria, uma
mesa de apoio, um lavatério com sabonete de maos e desinfectante, um computador e
impressora, uma marquesa, um armario seguro (com chave) para medicac¢do corrente
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e material clinico variado (sondas vesicais, nasogastricas, sacos colectores, kits de
paracentese, espatulas, resguardos, entre outros) e um cofre seguro destinado a
medicacdo analgésica opidide e outras terapéuticas controladas, sob as suas
diferentes dosagens e formas de administracdo (comprimido, solucdo injectavel,
administracdo transdérmica), nomeadamente morfina, fentanil, buprenorfina,
midazolam, lorazepam, entre outros. Os registos médicos, receitudrio a emitir e
qualquer referenciacdo ou pedido de exames complementares de diagndstico (ECDs)
eram efectuados no sistema informatico.

A sala de tratamento destinava-se, como a sua denominag¢ao sugere, a tratamentos
e a pacientes com elevado grau de incapacidade (em cadeira de rodas ou acamados, e
inclusivamente doentes a fazerem oxigenoterapia), como sala de espera. Os utentes
acamados eram consultados nesta sala, assegurando devidamente o seu conforto,
seguranga, privacidade e a confidencialidade das suas informagdes clinicas. A sala era
climatizada e encontrava-se igualmente equipada com uma secretaria, cadeiras,
cadeirdes, computador (com acesso a intranet, SClinico, PDS, RNCCI), lavatorio
(incluindo sabonete e desinfectante), armarios para material clinico variado (usado
em intervengdes como paracenteses, toracocenteses, pensos, pun¢ao venosa
periférica, oxigenoterapia, nebuliza¢des, entre outros) e trés macas, com rampas de
vacuo e oxigénio. Os registos de Enfermagem eram realizados em formulario préprio,
em papel, e arquivados em dossier préprio. Davam-nos apoio as assistentes
operacionais (AO) alocadas a todo o piso de consultas, quando necessario e solicitado.
Por vezes, se necessario, eram inclusivamente servidas refeicdes aos pacientes, o que
era assegurado pelas AO.

Em suma, o servico intervém de forma a assegurar uma resposta eficaz, tendo em
conta as necessidades complexas dos pacientes referenciados, pelo que a sua
intervencdo s é possivel quando inserida numa verdadeira parceria entre os
diferentes servigos que constituem a instituicdo, envolvendo todos os seus
profissionais que prestam cuidados directos e indirectos, entre os familiares e
cuidadores, que asseguram os cuidados, conforto, seguranca e qualidade de vida no
domicilio, e entre todas as outras instituicdes externas (ACES, UCCIs, instituicdes de
apoio a idosos, lares e residéncias). A equipa actua como referéncia, como
coordenadora, formadora, como parceira, ao longo de toda a evolucdo clinica dos
pacientes, nas situagdes de crise, nos momentos de estabilidade, na perda e no luto.
Como esta preconizado como modelo de prestacdo de cuidados pela APCP (2006), sao
ainda caracteristicos deste servico uma abordagem holistica e interdisciplinar as
necessidades dos seus pacientes e seus familiares (inclusivamente no luto),
assegurando continuamente o seu envolvimento activo, através de uma base sélida
formativa avancada dos seus elementos. Privilegiam o recurso a instrumentos
validados de monitorizacdo de problemas actuais e consideram a eventualidade de
potenciais crises e promovem a qualidade de cuidados, planeando e integrando no
seu quotidiano a formac¢do em servico, a formacao de profissionais e a investigacao.
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Sao cultivadas relagdes de respeito, de confianga, de interajuda, de cordialidade e até
de cumplicidade entre os seus elementos, prevenindo e/ou detectando precocemente
subtis sinais de situagdes de sofrimento e exaustao.
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3. Objectivos, competéncias e actividades

“People are like stained-glass windows. They sparkle and
shine when the sun is out, but when the darkness sets in
their true beauty is revealed only if there is light from
within” (Kiibler-Ross, s/d)

O presente Relatério debruca-se intrinseca e extensamente sobre o papel e
importancia da forma¢do avancada em Cuidados Paliativos, pretendendo em
simultdneo constituir-se como evidéncia per se da aquisicio de conhecimentos e
competéncias essenciais a uma pratica de rigor, qualidade e exceléncia nesta area do
conhecimento. Pois, como tem sido amplamente afirmado, a prestagdo de cuidados
paliativos tanto generalistas, no contacto diario de profissionais com pacientes com
doenca avancada, ou progressiva e incuravel, como especialistas requerem formagao
adequada que permita a provisao dos melhores cuidados a todos os pacientes, em
todos os contextos de cuidados (Forbes & Gibbins, 2015). E esta formagao nao se
devera limitar, como vimos anteriormente, aos curriculos académicos pré-graduados,
felizmente cada vez mais abrangentes e com maior expressdo nacional, contudo
limitados a um dambito puramente tedrico. Mantém-se a necessidade da exposicao
real, in loco, e da reunido de experiéncia participante no acompanhamento a
pacientes que evidenciam necessidades multiplas e complexas e que se aproximam da
terminalidade.

Tendo em consideragdo o contexto de cuidados em que decorreu a pratica clinica,
um servico de cuidados paliativos especializados, o papel dos profissionais que ai
desempenhavam fung¢des consistia ndo s6 em proporcionar cuidados holisticos a
pacientes e seus familiares com necessidades paliativas complexas, mas também dar
apoio e suporte na complexa e dificil tomada de decisdo em fim de vida, proporcionar
apoio no luto, funcionar como um recurso precioso para outros profissionais de
saude, através da provisao de formacao, experiéncia e apoio, e demonstrar lideranca
no longo e arduo processo de evolucao e de avancos cientificos na area de cuidados
paliativos, através da investigacdo, pratica e desenvolvimento de politicas nacionais
(Ryan & Johnston, 2019).

Os objectivos que defini previamente na elaboracdo e redac¢do do Projecto de
Prdtica Clinica desempenharam o papel de orientagdo do quotidiano no contexto de
pratica, com base nas competéncias definidas pelo Regulamento do Mestrado da nossa
Escola. E, consequentemente, as actividades propostas decorreram concretamente
desses mesmos objectivos e competéncias a atingir ou desenvolver.

De acordo com Forbes & Gibbins (2015), os objectivos orientam a avaliagdo e a
avaliacdo impulsiona a aprendizagem, pelo que os objectivos devem ser especificos,
mensuraveis, alcancaveis, relevantes e dirigidos a competéncias. Por sua vez, as
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autoras Ryan & Johnston (2019) definem as competéncias essenciais (no termo
anglo-saxodnico, core competences, anteriormente enunciadas) como aquelas atitudes,
conhecimentos e comportamentos comuns ao cuidado prestado por todos os
profissionais de saude e da area social. Forbes & Gibbins (2015) acrescentam ainda
que, tal como os objectivos, as competéncias sdo um conjunto de comportamentos
observaveis e mensuraveis, que acompanham o conhecimento, habilidades e
capacidades, e caracteristicas pessoais no seu conjunto, tornando alguém capaz e
habilitado para a realizagdo de determinada tarefa ou trabalho. E, neste contexto,
defendem que todos os profissionais necessitam formacdo e experiéncia em
comunicacado, avaliacdo das necessidades e preferéncias dos pacientes, planeamento
antecipado de cuidados e controlo de sintomas.

Desta forma, e primeiramente, como objectivos gerais, definidos em
regulamentacdo propria da ESALD para o ciclo de estudos de Mestrado em Cuidados
Paliativos, apresento:

Compreender e aplicar os valores e principios dos Cuidados Paliativos na prdtica
assistencial.

Sendo os cuidados paliativos um direito basico humano e um componente
essencial da rede de cuidados publica (Gomez-Batiste et al, 2017), o servico actuava
em interdisciplinaridade na atencao aos pacientes e seus familiares no curso de
doenga progressiva, incurdvel e ameacadora de vida, caracterizada por necessidades
multidimensionais e multifactoriais e intenso sofrimento. Embora uma grande
maioria de pacientes tivesse proveniéncia de referenciagdo da area oncoldgica,
muitos pacientes e suas familias provinham de uma longa sobrevivéncia de doencas
neurolégicas degenerativas e de insuficiéncia de 6rgaos.

A morte, na sua inevitabilidade, ndo era apressada nem retardada por
intervencoes obstinadas, que mais ndo constituiriam do que o prolongamento do
sofrimento, sem resolucao da condig¢do clinica de base. Era efectivamente promovida
a qualidade de vida dos pacientes, constituindo um sistema de suporte, em
coordenacdo com os diversos niveis de cuidados, com o intuito do retorno ao seu
ambiente de cuidados privilegiado que lhe permitisse viver o mais activamente
possivel.

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

Tendo em mente os conceitos, principios e objectivos dos cuidados paliativos, em
todos os momentos e em todas as interac¢des com pacientes e seus familiares, estes
foram baseados num substracto holistico, abordando interdisciplinarmente as suas
necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais/existenciais, com o objectivo
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primordial de promover a sua qualidade de vida (Sherman & Free, 2015), através do
alivio do sofrimento, no respeito pela sua dignidade, autonomia, espiritualidade,
diversidade cultural, ideolégica e étnica. A deliberacdo relativa a tomada de decisdo
no planeamento e implementacao de cuidados considerava o paciente e familiares
como a unidade de cuidados, alicercando a relacdo terapéutica na verdade e na
honestidade, no suporte compassivo e numa comunica¢do aberta e empatica, o que
constitui um dos requisitos primordiais da equipa de profissionais, no
acompanhamento de uma familia que atravessa a angustiante experiéncia de um
familiar com necessidades paliativas e em fim de vida (LeBlanc & Tulsky, 2015). O
direito primordial a vida é inviolavel, sendo invariavelmente acompanhado e
respeitado em simultaneidade com os principios éticos da beneficéncia e nao
maleficéncia, da proporcionalidade e da vulnerabilidade (Antunes, 1998; Barbosa,
2010).

Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na andlise de assuntos complexos
inerentes a prdtica de Cuidados Paliativos.

Considerando os principios éticos fundamentais, consagrados nacional e
internacionalmente, e inerentes as diversas profissbes que actuam em saude,
nomeadamente os principios da beneficéncia e ndo-maleficéncia, da autonomia, da
justica, da vulnerabilidade e da proporcionalidade, procurei discernir o processo de
deliberacdo assumido pela equipa interdisciplinar, actuando em todas as
circunstancias em conformidade com o objectivo ultimo de conforto, qualidade de
vida e dignidade de pacientes, seus familiares e cuidadores. A partilha de fontes
bibliograficas actuais de tematicas emergentes e de importancia quotidiana constituiu
uma forma de humilde contributo, com base na componente tedrica previamente
abordada no ciclo de estudos que antecedeu a pratica clinica.

Desenvolver experiéncias de prdtica assistencial junto de diferentes equipas de
Cuidados paliativos, em regime de internamento ou de apoio domicilidrio.

O periodo de pratica clinica em contexto real decorreu, desde o primeiro dia de
integracdo no servico, no acompanhamento e participacdo nos diferentes ambitos de
actuacdo da equipa interdisciplinar no seio do centro hospitalar: na EIHSCP,
acompanhei a Enf2 C.P. e a Dr2 ], na EDSCP, acompanhei a Enf2 S. e o Dr. J. e, na
Consulta Externa em Cuidados Paliativos, acompanhei a Enf2 C.F. e o Dr. C.. Contudo,
como abordado anteriormente, a actividade da EDSCP foi suspensa abruptamente,
tendo apenas intervindo na sua dinamica em dois dias consecutivos, apesar dos
elementos terem mantido uma actividade parcial e pontual, por motivos de
continuidade de cuidados de alguns pacientes.

Primei por constituir um elemento proactivo e dindmico, com interesse e desejo
de aprender e de reforcar aprendizagens. Colaborava, sempre que oportuno,
considerando o exemplo, orientacdo, supervisao, experiéncia, confianca e altruismo
emanados por todos os elementos da equipa, no planeamento, intervencao, avaliagdao
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e documentacgdo das actividades desenvolvidas diariamente, pelo que um aspecto que
considero fundamental foi o facto de ter tido a possibilidade de a pratica clinica ter
decorrido num periodo consecutivo e ininterrupto (apenas com auséncias pontuais,
com fins formativos, 2 auséncias em 35 turnos). Estes contextos de cuidados viriam a
constituir verdadeiramente uma abundante fonte de conhecimentos, habilidades e
competéncias nas areas primordiais da comunicacao e trabalho em equipa, controlo
sintomatico e apoio a familia.

Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das prdticas assistenciais observadas
no periodo de estdgio clinico, mediante a elabora¢cdo de um relatério final e da
construgdo de um plano de implementagdo de uma equipa de Cuidados Paliativos.

O factor crucial que me permitiu a reflexdo critica da pratica em contexto real foi a
elaboracdo permanente de um didrio de bordo, em que procedi ao registo de todas
etapas de todas as actividades desenvolvidas no dia-a-dia, documentando quanto
possivel todos os elementos das rotinas do servigo, do método de trabalho, dos casos
clinicos e seus elementos relevantes para reflexdo, da pesquisa decorrente de
questdes que se geravam nas minhas observacdes e na participacdo activa no
quotidiano do contexto clinico.

De seguidamente, apresento as competéncias a desenvolver em contexto de
pratica clinica, definidas no regulamento do ciclo de estudos conducentes ao grau de
mestrado da ESALD:

* Integra os principios e a filosofia dos Cuidados Paliativos na pratica de
cuidados e no seu papel no seio do Sistema de Satude

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

= Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizacio de varios
instrumentos de medida e evidéncia cientifica

*» Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e
complexidade

»= Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e
familia

* Analisa em profundidade e atua como consultor em aspectos éticos, legais e
culturais inerentes aos Cuidados Paliativos

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

* Implementa programas de luto para pacientes e familiares

= Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com
intervenc¢ao coordenada da equipa de Cuidados Paliativos

= Promove programas de formag¢do em Cuidados paliativos para diferentes
profissionais de satde
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= Estrutura e implementa programas em Cuidados Paliativos
= Avalia a qualidade dos servigos e programas implementados.

Por fim, prossigo com a reflexdo critica relativa aos objectivos e actividades
desenvolvidas na pratica clinica, com vista a aquisicdo das competéncias
instrumentais, interpessoais e sistémicas previamente apresentadas, no dmbito das
quatro areas-chave em cuidados paliativos: comunicacao, controlo de sintomas, apoio
a familia e trabalho em equipa. Tal como o Regulamento do mestrado sugere,
proponho-me, com recurso a bibliografia pertinente, fundamentar a actuagdo e
decisOes tomadas em contexto real da pratica clinica.

Comunicagdo

A comunica¢do, como os tumores, pode ser maligna ou benigna. Pode ser
igualmente invasiva e os efeitos de uma ma comunicagdo com um paciente
pode metastizar para a familia. A verdade é um dos agentes terapéuticos mais
poderosos que estdo a nossa disposicdo, contudo ainda precisamos de
desenvolver um entendimento necessario da sua farmacologia clinica e de
reconhecer o timing e a dosagem apropriados. De forma semelhante,
necessitamos de compreender o metabolismo associado da esperanca e
negacao (Twycross, 2014).

A comunicacgdo é definida por Phaneuf (2005), como “um processo de criacdo e de
recriacdo de informacgdo, de troca, de partilha e de colocar em comum sentimentos e
emocdes entre pessoas” (p. 23). E composta pelas palavras emitidas, que constituem
o seu caracter informativo (o “qué” da mensagem) e pela emotividade (o “como”) que
subtilmente subjaz a mensagem.

A comunica¢do constitui o amago da actividade de qualquer das profissdes em
saide. E continuamente foco de investigagio, pois é identificada como um dos
aspectos mais importantes do cuidado, tanto por pacientes como pelos seus
familiares (Clayton & Tattersall, 2015), uma vez que esta encerra uma multitude de
funcionalidades e objectivos: inferir e compreender a perspectiva do paciente,
compreender o seu contexto psicossocial, alcangcar uma compreensao compartilhada
do problema e da sua resolucao, das preferéncias e valores do paciente, e o
empoderamento, permitindo o envolvimento dos pacientes proactivamente na
tomada de decisdao (LeBlanc & Tulsky, 2015). E muitos autores afirmam que, para
melhorar a comunicagao, os profissionais deverao ouvir mais do que falar (Dev & Dev,
2015).

Através da comunicacdo é clara e inequivocamente expresso o ndo abandono, é
assegurado que o centro de todo o universo de cuidados e da relacao terapéutica é o
doente. E, como elementos centrais e insubstituiveis numa comunicacdo terapéutica

29



Claudia Patricia Santos Prata Monteiro

promotora de bem-estar psicolégico, Dev & Dev (2015) salientam a escuta activa e a
demonstracao de empatia, a disponibilizacdo de informacgdo acerca da doenga actual,
dos diferentes tratamentos disponiveis e do que esperar no futuro e a provisdo de um
ambiente seguro e facilitador que encorajem os pacientes e seus familiares e
cuidadores a expressarem as suas emog¢des, preocupacdes e anseios.

Bermejo (2010) elucida-nos, com as suas sabias palavras, afirmando que “a
empatia é a ponte que une o abismo que nos separa uns dos outros (...) O fundamento
da empatia é a humildade, a disposicao para estabelecer relagdes horizontais, em que
a pedra angular é a escuta” (pp. 40-65). E LeBlanc & Tulsky (2015) refor¢cam a
convicgcao de que o uso apropriado da empatia conduz ao fortalecimento da relagdo
profissional-paciente e a melhoria da eficacia da comunicagdo, e por sua vez Clayton
& Tattersall (2015) salientam a diminuicdo do stress e ansiedade do paciente e a
melhoria da sua qualidade de vida.

Ja& Taboada (2015) determina central a relagdo terapéutica a expressdao de
compaixao, afirmando a existéncia de dois componentes inerentes a sua definicao: 1)
a capacidade e determinacdo para entrar na situagcdo de outrem tao profundamente
que lhe permite tomar conhecimento da sua experiéncia de sofrimento e 2) a virtude
caracterizada pelo desejo de aliviar o sofrimento da pessoa ou, ndo sendo possivel, de
ser solidario, experimentando esse sofrimento vicariamente. Finalmente, outro
elemento que é considerado particularmente efectivo no ambito da comunicacao é o
elogio, na medida em que permite o estreitamento da relacao terapéutica e de
confianca entre profissionais e paciente e seus familiares (LeBlanc & Tulsky, 2015).

E, nesta sequéncia, é considerado fulcral atender e frisar os elementos que
dificultam ou que criam barreiras a uma boa comunica¢ao, nomeadamente a auséncia
de cordialidade ou de afabilidade e distancia emocional, a falta de consideracao pelas
preocupacdes do paciente ou expectativas ou distanciamento, a auséncia de clareza
nas explicacdes sobre o diagnostico, a sua causa ou o prognostico e o uso de jargao
médico ou de uma terminologia médica tecnicamente avancada, imperceptivel para
leigos (LeBlanc & Tulsky, 2015; Phaneuf, 2005; Twycross, 2014).

Caso clinico referente a Sr2 E., de 68 anos, internada no servigo de Gastrenterologia,
acompanhada pela EIHSCP

Historia clinica: Doente com adenocarcinoma papilar seroso do ovario
metastizado, com evidéncia de derrame pleural, LOE (lesdes ocupantes de espaco)
hepaticas e pulmonares suspeitas, sob QT (quimioterapia) paliativa, em progressao.
Internada por agravamento do seu estado geral e referenciada pela Oncologia.
Antecedentes pessoais de esquizofrenia (medicada com decanoato de haloperidol),
diabetes mellitus tipo 2, histerectomia e anexectomia, doenca renal crénica (DRC),
endocardite (ha uns anos), tromboflebite do membro inferior esquerdo. A doente
apresentava astenia marcada, lentificacao psicomotora, periodos de desorientacdao
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temporal e polipneia, aquando da visita. A dor encontrava-se ja controlada, com
fentanil TD (transdérmico) e morfina em SOS, e as nduseas, com Metoclopramida 3id.

Situacdo familiar: Vidva, vivia s6. Tinha duas filhas, das quais a mais nova
encontrava-se em Portugal e a mais velha estava emigrada em Inglaterra, tendo
regressado temporariamente pela mae.

Discussao: A paciente ja vinha sendo acompanhada pela EIHSCP, quando iniciei a
pratica clinica, a 29.01.2018, tendo as suas principais queixas sintomdticas (dor e
nauseas), decorrentes da sua situacdo clinica, sido abordadas. Apesar de ter
recuperado o apetite e de se ir alimentando convenientemente, a progressao da
doenga oncologica é evidente, suspeitando-se nesta altura de metastizacao cerebral.
Adicionalmente, por apresentar polipneia marcada, com ciclos respiratorios de 30
c/min, houve indicacdo de realizar Rx térax. Este quadro respiratério, acompanhado
de dispneia, é assim abordado pela EIHSCP, dando-se a optimizacdo da estratégia
terapéutica, que incluird morfina PO (2 gotas) em esquema de hordrio fixo, e é
administrada furosemida EV (40 mg) pontualmente, visando o alivio dos sintomas.

Surge, neste contexto, a necessidade de reavaliar o plano de cuidados, tendo em
conta os beneficios da QT paliativa versus cuidados de suporte, pelo que ap6s revisao
pela equipa de cuidados sao, posteriormente, definidos como objectivos de cuidados a
programacao de alta clinica para acompanhamento em UCCI, aguardando-se
existéncia de vaga para a sua transferéncia. Esta programacao de alta vai, deste modo,
compreender a observac¢do pela Psiquiatria, para revisao terapéutica (visto verificar-
se que o decanoato ja nao serd indicado a actual condicdo da paciente), a
referenciacdo pela equipa médica e enfermeiro responsavel da EIHSCP para a RNCCI,
em plataforma electronica propria, e a reuniao com os familiares da paciente.

Todas estas actividades subjacentes a profissdo de enfermagem em contexto de
uma EIHSCP estdo de acordo com o preconizado internacionalmente, de acordo com
Payne et al (citados por Sherman & Free, 2015). Estes autores revelam que, no
ambito do seu papel de advocacia da sadde publica, os enfermeiros actuam:

= Na coordenacdo e continuidade de cuidados, transversalmente a todos os
contextos de cuidados

= Na formacao de pacientes, familiares e cuidadores

= Na promocao e defesa dos cuidados paliativos como direito basico humano

= No estabelecimento de redes de prestacdo de cuidados

= No aumento da equidade e acesso a cuidados paliativos

* No desenvolvimento e melhoria dos modelos de prestacdao de cuidados
paliativos

* No aumento do acesso a opidides e outras modalidades de controlo da dor

= Na promocao da consciencializacao publica e politica

» Na participacdo activa no desenvolvimento de politicas publicas, de
compromisso e activismo social ou politico.
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As filhas da paciente revelam entretanto a equipa de enfermagem do servigo de
internamento de que seria seu desejo assegurarem a continuidade de cuidados no
domicilio com apoio de empresas especializadas, até poder ser assegurada vaga numa
Unidade de Longa Duragdo (ULD) da RNCCI, sugerida pela EIHSCP.

No dia 01.02.2018, a doente apresenta um pico febril noturno de 389C, sendo
instituida terapéutica antipirética (Paracetamol EV, 1g), que acabara por se tornar
esquema terapéutico com horario fixo, por indicacdo médica da EIHSCP.

Neste mesmo dia, pelas 11h00, procede-se a conferéncia familiar, agendada por
contacto telefénico com as filhas da paciente, a qual é definida como uma importante
ferramenta de promoc¢do da comunicacdo em torno dos objectivos de cuidados e
planeamento antecipado de cuidados entre a equipa de cuidados, paciente e familia
(Emanuel & Johnson, 2015).

No entanto, dado o quadro de desorienta¢do evidenciado pela paciente, apenas as
filhas acompanharam os elementos da EIHSCP para um local apropriado a discussao e
esclarecimento dos factores que deverao ser considerados aquando da programacao
de uma alta clinica, tendo em conta o caso em apreco. De acordo com Buckman
(2005), qualquer informacgdo, que ira afectar de forma adversa e séria a perspectiva
de futuro de um individuo, pode ser considerada uma md noticia e, de acordo com o
que é defendido no seu protocolo, o Protocolo de Buckman, este tipo de encontros
deve ser minuciosamente preparado, nomeadamente no que concerne ao ambiente,
que devera ser resguardado de ruidos e de movimentacdo de pessoas, que possibilite
a privacidade e um ambiente intimo e seguro (Baile et al., 2000).

Regra geral, neste servico, a EIHSCP recorria a sala de refeitério, que constituia um
local privilegiado, e onde era exequivel a conferéncia familiar, visto possibilitar
lugares sentados, com um grau de ruido minimo e um grau relativo de conforto.
Contudo, enquanto a paciente era observada pela EIHSCP na enfermaria, quando nos
encaminhamos para o refeitério, deparamo-nos ja com pacientes do servico, pois
tinha-se aproximado a hora da refeigdo, o que nos impediu de usar este espaco fisico.
Na auséncia de outra sala ou gabinete disponiveis, a conferéncia familiar decorreu em
pleno corredor, local de transito de todos os profissionais e funcionarios que
actuavam diariamente no servico, tendo sido caracterizada por inimeras e constantes
interrupgdes de pessoas que passavam, nomeadamente funcionarios de limpeza e
técnicos de diagnostico, com os seus volumosos equipamentos, e ruido de conversas.

No curso da reunido, procuramos manter o foco da discussao, nao deixando que
todo o ruido em redor nos importunasse. A seriedade desta interac¢do a isso o
obrigou, tendo constatado que as filhas da paciente raramente desviaram a sua
atencdo do assunto que nos reuniu. Ao agradecimento as filhas por se terem reunido
connosco, seguiu-se a apresentacdo de todos os elementos presentes e a apresentacao
dos objectivos desta interac¢do. Tentdmos discernir sobre os conhecimentos que elas
ja possuiam relativos a situacao clinica da sua made, questionando acerca de
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anteriores contactos com a médica oncoldgica assistente, e indagar relativamente ao
seu entendimento sobre os cuidados que a mae estaria a receber. Naturalmente, a
filha mais velha assumiu-se como porta-voz, revelando terem ambas conhecimento
da gravidade e da evolucdo clinica da sua mae. Anunciou que desejariam como local
de cuidados o domicilio, em que poderiam acompanhar a mae de forma préxima, num
ambiente familiar para a paciente. Sugeriu, de seguida, a possibilidade de a mae ser
encaminhada para Inglaterra, onde poderia aceder aos cuidados de satde e onde
assumiria esta filha o papel de cuidadora. Neste sentido, foi alertada sobre a condigdo
clinica de elevada vulnerabilidade e fragilidade e de enorme complexidade de
sintomas, actualmente num equilibrio muito débil, vivida pela paciente, bem como as
regulamentag¢des de transporte de doentes e todas as permissdes burocraticas que
necessitaria para encetar tal sorte.

Neste contexto, devo assinalar a aten¢do aos detalhes de comunicacdo verbal e
ndo-verbal dos presentes. Considerar, mais do que a componente cognitiva, a
resposta afectiva das interlocutoras, como nos enuncia Gonzalez-Barboteo &
Moncayo (2015). Nao descurar os aspectos fundamentais da nossa comunicagao,
como a linguagem nao-verbal (posicdo e contacto visual) e verbal, foi fundamental.
Considerar a linguagem utilizada, evitando usar linguagem técnica, usando perguntas
abertas e de resumo, questionando acerca de duvidas e respondendo empaticamente,
de forma gradual e faseada, fomos divulgando e elucidando estas questdes que se
colocaram, de forma sensivel, operacionalizando o estabelecimento de uma relagdo
terapéutica e de alianca (Lethborg & Kissane, 2015), caracterizada pela verdade e
pela promoc¢do de esperanca, e promovendo um suporte quase palpavel, neste
momento de tdo grande angustia, pela irreversibilidade que estas filhas acabavam
verdadeiramente de se aperceber.

“Consigo ver que ndo seria o que estavam a espera de ouvir. Desejava que as coisas
tivessem sido diferentes.”

Foi com esta atitude, respondendo as suas emogdes, que comunicAmos com esta
familia, esperando quebrar o isolamento ou choque psicolégico que poderiam estar a
sentir (Back et al., 2005), expressando solidariedade e validando os seus sentimentos
(Baile et al, 2000). LeBlanc & Tulsky (2015) consideram que esta terminologia
possibilita alinhar e aproximar os profissionais de satide e os pacientes, ajudando na
transmissdo de noticias dificeis.

A filha mais nova revelou, entdo, que se encontrava desempregada e que era seu
desejo ser a cuidadora da mae e, tal como referido anteriormente, poderia ser bem-
sucedida com apoio de empresas de apoio ao domicilio. Desta forma, foi questionado
quais seriam entdo os detalhes e as preocupa¢cdes que mais as assaltavam,
considerando a sua responsabilidade como cuidadoras no domicilio, antecipando o
possivel futuro impacto e duvidas que poderiam emergir. Determindmos a
necessidade de ajudas técnicas, nomeadamente cama articulada e cadeira de banhos.

Na auséncia da assistente social do servico de cuidados paliativos, foi contactada uma
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das assistentes sociais do centro hospitalar e, ndo obtendo resposta, procedemos ao
contacto com o servico competente do hospital e com a Cruz Vermelha Portuguesa
(CVP, instituicdo que tem habitualmente cedido material diverso, necessario a
pacientes no domicilio, o qual é posteriormente devolvido de forma inteiramente
gratuita).

Foram, por fim, discutidos os requisitos necessarios a referenciagdo para a RNCCI,
que incluem um consentimento informado assinado pelo paciente ou seu
representante. Foram exploradas as necessidades progressivas da paciente com as
filhas, determinando uma organizacdo de cuidados diferente daquela antecipada.
Apresentava-se de momento mais ajustada as suas necessidades a referenciagdo para
uma Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) de referéncia da RNCCL

Como explanado, a discussdao de objectivos de cuidados devem considerar o
entendimento desta unidade de cuidados (paciente e familia) relativamente a doenga,
tratamentos e progndstico. As suas opinides devem ser valorizadas e, quando
necessario, esclarecidas, atendendo, sem excep¢do, a sua esperanc¢a nos beneficios
dos cuidados oferecidos, aquilo que consideram mais importante para si e ao que
consideram ser mais relevante para a qualidade de vida do paciente (Adams, Cintron
& Meier, 2015). E importante que todos sintam que as suas perspectivas sio ouvidas
e respeitadas, para que se sintam envolvidos nas decisdes e para que, sendo providos
de informacao rigorosa e compreendendo-a, a sua autonomia seja respeitada e o seu
consentimento seja efectivamente livre e esclarecido.

Foi feito, finalmente, um resumo dos elementos discutidos e decisdes alcangadas, e
foi salientada a disponibilidade de esclarecer quaisquer questdes que poderiam
surgir posteriormente, podendo as filhas da paciente contactar a EIHSCP, sempre que
necessario. Foi agradecida a sua presenca, o seu esforco e dedicagdo, reforcando o
nosso compromisso de ndo abandono daquela unidade de cuidados, pelo que ficou
desde logo marcada consulta com a equipa de cuidados paliativos, mas futuramente
em Consulta Externa (a 20.02.2018).

Nos registos de enfermagem, é elaborado posteriormente o resumo dos temas
tratados em conferéncia familiar, as conclusdes atingidas e enumerados os elementos
que estiveram envolvidos. No momento de alta clinica, que ocorreu logo no dia
seguinte, a 02.02.2018, foi entregue receituario de prescrigdes médicas, o documento
de marcacdo da consulta e os contactos e horario de funcionamento da Consulta
Externa. O esquema terapéutico foi exaustivamente explicado, com realce para as
situagdes que exigissem a instituicdo de medicagdo SOS.

Por fim, a avaliacdo de enfermagem na plataforma electrénica de referenciacao
para a RNCCI, consistia no preenchimento de todos os campos referentes a
identificacdo da paciente (nome, idade, estado civil), o(s) diagnostico(s) clinico (s),
antecedentes pessoais, data de inicio do acompanhamento pela EIHSCP, a
identificacdo dos problemas, necessidades e grau de dependéncia actuais, os
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contactos familiares privilegiados, o indice resultante da avaliagio de sintomas
(utilizando o instrumento ESAS - escala de avaliacao de sintomas de Edmonton), o
indice resultante da avaliacdo do risco de ulceras por pressdo (com recurso a Escala
de Braden) e o indice resultante da avaliacdao do risco de quedas (Escala de Morse).

Caso clinico relativo a M., de 29 anos, acompanhada em Consulta Externa de CP

Historia clinica: Doente com cardiopatia congénita - ICC (insuficiéncia cardiaca
congestiva) a direita e HT (hipertensdo) pulmonar. Antecedentes pessoais de
cifoescoliose, hipotiroidismo, patologia psiquiatrica (epilepsia).

Situacdo familiar: Vive com os pais, seus cuidadores, e uma irma. Tendo terminado
os estudos, ndo apresenta actividade profissional.

Discussdo: A paciente dirigiu-se a consulta, dia 01.03.2018, acompanhada pelo seu
pai e a irmd. Deambula com dificuldade, devido a dor lombo-sagrada (exacerbada
com o movimento) e edemas nas extremidades inferiores, contudo em regressao, e
mantém ligeira cianose periférica. Mantém também queixas de odinofagia (mantendo
a dificuldade em tomar a medicagdo, havendo necessidade de triturar os
comprimidos) e de nauseas e vOmitos ocasionais (medicados). O sono tem sido
interrompido devido a uma tosse produtiva (com expectoragao amarelo-esverdeada),
desenvolvida desde “ha 3-4 dias”, ndo aliviada com a toma de acetilcisteina desde o
seu inicio. Quanto a queixas ou altera¢des no padrao vesical ou intestinal, ndo existem
alteragoes.

Encontra-se medicada com Paracetamol EFE (vulgo Dafalgan, 1g) e nimesulide,
como medicacdo analgésica, e tem prescrito Metoclopramida em SOS, como
antiemeético, para além da sua medica¢ao de base.

Apébs a avaliagcdo dos seus sinais vitais, constatdmos que se encontra apirética
(36,32 C), hipotensa (79/61 mmHg), contudo assintomatica (serdo os seus valores
tensionais normais), normocardica (73bpm) e eupneica (Sp02-99%). Constatamos
igualmente que realizou colheita de sangue para andlises, anteriormente, na consulta
de Endocrinologia. Contudo, tenho a esclarecer o facto de que todas estas informacoes
foram recolhidas através do seu pai. Embora as questdes sejam dirigidas a si e toda a
consulta revolva em torno de si, a paciente encontra-se, desde hd muito, nesta
consulta, em mutismo selectivo. Apresenta-se com fones, a ouvir musica bastante alto,
mas acompanha toda a consulta, pois sorri quando o médico menciona esse facto em
tom amigavel e divertido.

O pai é dedicado e a irma reflecte igualmente carinho e preocupacao. Refere que,
em casa, a filha tem sentido bastante dificuldade na deambulacdao ou com qualquer
movimento, pelo que ou se encontra sentada ou no leito, referindo inclusivamente
que a paciente aparenta uma maior desmotivacao, justificando com o facto de passar
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menos tempo a ver televisdo e a jogar Playstation, dedicando mais tempo ao
telemovel e a ouvir musica.

Enquanto isso, a consulta decorre. A paciente, sempre a ouvir musica, é examinada
fisicamente pelo médico. Este troca impressdes com o pai e a irma, relativas a
evolucdo de sintomas, as circunstancias da sua exacerbagdo, as estratégias a que
recorrem e que diminuem a sua intensidade e as estratégias terapéuticas que o
médico tenciona implementar. Acaba por prescrever antibioterapia (amoxicilina e
acido clavulanico) e optimiza a terapéutica analgésica, com a prescri¢ao de tramadol
em SOS.

Segundo a literatura pesquisada, pacientes com doeng¢a progressiva incuravel
vivem perdas e estdo em processo continuo de adaptacdo a novas situacdes,
realidades e desafios (Wein & Amit, 2015). O impacto de uma doenca grave afecta
toda a pessoa e, como colateralidade inevitavel, as pessoas mais prdéximas do
paciente. E a dor total, abordada anteriormente: fisica, por envolver sintomas
especificos e debilitacdo generalizada; psicologica, manifestada por depressao,
ansiedade, medo, raiva, desesperanca; existencial ou espiritual, com impacto na
identidade, sentido e propésito de vida; e social, com impacto nas relagées (Siddall &
MacLeod, 2019).

Neste sentido, as estratégias de coping do paciente sdo repetidamente desafiadas,
principalmente em pessoas de tenra idade, como neste caso, com diferentes
patologias debilitantes e inclusivamente com grande estigma, nomeadamente a do
foro psiquiatrico. Penso que o seu instinto de sobrevivéncia leva a paciente a
desencadear mecanismos de auto-proteccdo e o mecanismo de coping negacgdo
podera estar subjacente a este comportamento. A negagdo consiste num mecanismo
de defesa que possibilita aos pacientes e familias um periodo de adaptacao,
prevenindo que danos sejam infligidos nas suas perspectivas de futuro (Hawryluck,
2000).

Considero ainda que este comportamento podera advir potencialmente de
situacbes comunicacionais menos positivas que a paciente pode ter vivido em
experiéncias anteriores de contacto com os servigos de sadde. LeBlanc & Tulsky
(2015) debrucaram-se igualmente nestas questdes e referem existir também
excepgoes, no que diz respeito a comunicagdo com a equipa de cuidados. Na sua
opinido, geralmente, os pacientes esperam dos profissionais o reconhecimento e a
abordagem dos problemas emocionais que acompanham uma doenca grave. Contudo,
de acordo com estes autores, uma minoria de pacientes poderao preferir que os
profissionais de sadde evitem abordar assuntos com maior carga emocional, ndo
apreciando os aspectos da comunicacdo de estilo empatico, recomendados na relacdo
terapéutica.

Siddall & MacLeod (2019) dizem-nos até que qualquer crise existencial,
relacionada com a propria existéncia, significado e propoésito, comporta dor espiritual

36



Relatorio de Pratica Clinica - Cuidadores Familiares/Informais no Cuidado ao Utente com Deméncia em Estadio
Moderado/Avangado, no Domicilio

e desconexdo no contexto de trauma em cuidados paliativos. E nesta minha reflexdo
questiono ainda como pode alguém julgar as reac¢des e respostas desta jovem?
Considerei nao tomar esta possivel incerteza ou confusao de identidade, esta procura
de significado e de finalidade, como patolégico, mas como luto. Pois, o luto pode
tomar muitas formas, sem pressupor uma patologia ou a sua medicalizagdo. Como nos
dizem Wein & Amit (2015), “o luto, bem como a adaptacdo a anguistia de uma doenca,
e, sim, como morrer, sdo tarefas de uma vida3” (p. 1086).

O elogio e familiaridade podem funcionar como aproximagao entre o profissional e
paciente/familia, sendo de grande utilidade na promocao de discussdes mais
profundas relativas a situagdes clinicas graves ou progressivas. A relacdo pré-
existente entre a equipa e a paciente e a sua familia foram evidentes. Apesar da
atitude pautada pela aparente indiferenga e fuga, a paciente reage timidamente, mas
com honestidade e até simpatia.

Com o tempo, esperamos encontrar uma evolugao positiva e construtiva no seu
sofrimento psicoemocional, visto ser acompanhada em psicologia, e penso também
que devemos considerar a importancia da sua resiliéncia individual, formacdo e o
apoio dos seus pares e familia e profissionais de saide, que poderdo pesar por fim na
forma como a adaptacao e o seu equilibrio psicoemocional decorrerao.

Caso clinico relativo a C, de 46 anos, em primeira consulta na Consulta Externa de
CP

Historia clinica: Doente com carcinoma da paroétida direita com metastizacdo
pulmonar e hepatica, em QT paliativa. Antecedentes pessoais de doenga de Meniere e
um parto por cesariana.

Situacdo familiar: casada, vive com o marido e 2 filhos (uma menina e um menino
de 2 anos). E assistente operacional numa escola.

Discussao: A paciente dirigiu-se a consulta, dia 27.02.2018, tendo sido
referenciada a 25.02.2018. Vinha acompanhada do marido e da irm3, movendo-se em
cadeira de rodas. Refere dor lombar acentuada, dor ao nivel do membro inferior
esquerdo (“desde a anca até ao pé”) e cefaleias (que cedem ao Paracetamol). Esta
medicada com Buprenorfina 52,5 pg/h (sistema transdérmico intacto, aplicado no seu
antebrago esquerdo de forma apropriada, que muda de 4-4 dias). Apresenta
tumefaccdo ao nivel da parotida direita. Refere cansaco a pequenos esforgos e tosse
produtiva, expelindo expectoracdo esverdeada, sem ocorréncia de picos febris. Refere
xerostomia acentuada, ingerindo grandes quantidades de agua e apresentando,
consequentemente, saciedade precoce, que contudo ndo é acompanhada de nauseas
ou vomitos. Nega alteragdes ao nivel da miccdo e do padrdo intestinal. Refere

3 Traducéo livre do original: “Grieving, like coping with the stress of illness, and indeed dying itself, are life tasks” (Wein
& Amit, 2015, p. 1086).
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alteracdes no padrao do sono, apresentando insdnias, apesar de tomar Lorazepam
1mg, o qual ndo surte efeito; por vezes, acaba por dormitar de tarde.

Como pude depreender no decorrer desta consulta, esta paciente exibe uma
multiplicidade de sintomas angustiantes e necessidades complexas, num periodo da
sua vida que seria de esperar de plenitude e de vitalidade, de proactividade e de
felicidade, tendo filhos pequeninos, um trabalho do qual retirava satisfacdo e de uma
vida conjugal feliz. A sua vulnerabilidade era palpavel. A sua vivéncia actual estava
marcada pelo diagnodstico de uma doen¢a ameacadora de vida e terminal e
possivelmente ainda se encontrava em processo de assimilagdo dessa informacao.
Para além de ainda surgirem ddvidas sobre a impossibilidade de cura, havia outras
questdes relacionadas com a sua evolugdo esperada e o seu possivel controlo. E havia
ainda todos os seus sintomas ndo controlados e a angustia relativamente ao que
esperar do futuro: a perturbacdo na dinamica familiar, social, profissional e
consequentemente o seu impacto nos papéis e relagdes familiares e um impacto
nocivo financeiro.

De acordo com Emanuel et al (2015), a angustia envolve uma experiéncia
emocional multifactorial, de natureza psicolégica (cognitiva, comportamental,
emocional), social e/ou espiritual, podendo afectar a capacidade de lidar de forma
efectiva com a doenca oncolégica, os seus sintomas subjacentes e o0s seus
tratamentos. Sdo varios os estudos que se debrucaram sobre a incidéncia e
prevaléncia de sintomas psicolégicos depressivos em doentes oncolégicos, havendo
resultados muito préximos. Estudos citados por Kissane & Doolittle (2015) referem
que 0-38% dos doentes oncoldgicos desenvolvem sintomas depressivos, enquanto
Miller & Kissane (2015) mencionam 15 a 40%, assumindo ainda que esta estimativa
podera ser mais elevada em fim de vida. Cherny & Kaasa (2015) citam ainda estudos
que surpreendentemente concluem que muitos casos de depressao em doentes
oncologicos sao subestimados, ndo detectados e ndo sdo tratados, apesar de o cancro
ser considerado uma condigdo clinica que envolve um maior risco de depressao (Agar
& Philips, 2015). Deste modo, o instrumento de avaliacdo de depressao em doentes
oncolégicos paliativos é a HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale), validada em
Portugal desde 2007, por Pais-Ribeiro et al. (Julido & Barbosa, 2011).

E neste tumulto interno que esta paciente vivia, ampliando a necessidade de lidar
com estas perdas e potenciais perdas de objectivos e propoésito, de fungdes e da
propria vida. A sua necessidade evidente e premente de informacgao, através de uma
comunicacao clara aberta, poderia arma-la de todo um novo sentido de controlo. Pois,
um aspecto fundamental dos cuidados paliativos é precisamente permitir o apoio a
pessoa na sua totalidade, constituindo um suporte que lhe permita viver
efectivamente com uma doenca terminal, sendo fundamental ser acompanhado de
uma comunicacdo real e positiva com todas as pessoas envolvidas (Siddall &
MacLeod, 2019).
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Delgado-Guay & Bruera (2015) referem, assim, como alternativa a um
instrumento de avaliagdo como o HADS, um método mais simplista, mas seguramente
uma abordagem que envolve a expressdao muito sensivel e dignificante de cuidado e
preocupacdo, que consiste na formulacdo de uma simples questdo: “Sente-se
deprimido?”. Segundo estes autores, esta questdo fornece uma avaliacdo sensivel e
especifica de depressdo em pacientes com doenca avancada e terminal, pelo que,
confirmando-se, a depressdo ira requerer uma abordagem multidimensional, com
recurso a intervengdes nao sO farmacoldgicas, mas também psicoterapéuticas
(psicologicas, cognitivas e comportamentais) (Agar & Philips, 2015; Miller & Kissane,
2015).

A questio “Sente-se deprimida? Sente-se triste?”, a paciente mostra-se
manifestamente grata pela preocupacdo pelo seu bem-estar emocional e psicologico.
No entanto, é evidente a sua tristeza e magoa decorrente de todo o seu quadro, tendo
replicado: “Ainda tenho razées para continuar. Fico triste por ndo poder tomar conta
do meu menino, mas...”

Segundo Crawford (2019), o desafio é sermos capazes de abordar e destringar
estas discussdes importantes e muito dificeis. E necessario criar capacidade e vontade
de fazer perguntas, de promover uma relacdo, uma conexdao, de humano para
humano, possuindo competéncias comunicacionais avancadas, e escutar. Usar
siléncios, que possibilitem a expressdao do que vai no mais profundo do seu ser.
Recorrer a perguntas abertas, que promovam a exploracdo de sentimentos e de
emocoes e dos seus significados e estratégias de coping.

“Como se sente com tudo o que tem acontecido?”
“Parece abalada e triste. Gostaria de falar sobre como as coisas estdo?”

Para uma avaliacdo completa, é necessario abordar questdes relacionadas com
ansiedade, depressdo e outros sintomas, sem descurar de uma provavel relagdo com
os sintomas fisicos existentes ndo controlados. E nao é demasiado frisar que a
explanacdo sobre todos os sintomas e processos fisicos e psicolégicos que estdo a
suceder pode ser tranquilizador e fomentador da adaptacdo a todo o impacto pessoal
e social da doenga. Explorar os seus recursos internos e emocionais, que ja foram
mobilizados anteriormente, noutras circunstancias geradoras de disrupcdo e de
perturbacdo, pode constituir uma tentativa bem-sucedida no longo processo de
reformulacdo e de reconfiguracdo de todo o quadro desafiante que experiencia,
promovendo o desenvolvimento de novas estratégias e mecanismos de procura de
significado, de esperanca e de propdsito.

O envolvimento da sua familia mais préxima foi crucial. Promovendo a
comunicacao e o envolvimento de todos estes elementos, envolvidos no cuidado
directo e proximo da paciente, em todas as fases de planeamento e acompanhamento,
pode tornar-se em si mesmo numa estratégia facilitadora de adaptacao.
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No final desta longa consulta, depreendeu-se a necessidade de optimizar a tabela
terapéutica, que se traduziu no aumento da dosagem do selo transdérmico de
Buprenorfina (de 52,5 pg/h para 70 ug/h), assegurando a possibilidade de recorrer a
medicacdo SOS, com a prescricdo de fentanil SL (de via de administracdao sublingual,
dosagem 100 mcg de 4-4h); na prescricao de Metoclopramida 4id; prednisolona (PO,
20 mg, 2 comp apos o pequeno almogo e 1 comp apds o lanche, regime a manter até a
consulta seguinte). E planeada a discussdo da equipa de CE com a médica assistente
da paciente, que realizou pedido de cintigrafia dssea, para informar sobre o plano de
cuidados instituido e relativamente a acompanhamento adicional considerado
necessario, nomeadamente o pedido efectuado de observaciao pela psicologia e
assistente social.

Controlo sintomas

A experiéncia de doenc¢a, em pacientes com doeng¢a avancada e incuravel, esta
intrinsecamente relacionada com sintomas e todo o sofrimento psicologico,
emocional e social que lhe esta inerente.

Sintomas definem-se como “as percep¢des somatopsiquicas em resposta a um
estimulo nocivo, moduladas por aspectos como o estado de espirito, significado,
ambiente e grau de adaptacdo emocional a situagdo”* (Gomez-Batiste & Calsina-
Berna, 2015, p. 51), sendo o seu alivio multidimensional e complexo. Neste contexto,
sendo os cuidados paliativos uma abordagem que, segundo a OMS, melhora a
qualidade de vida dos doentes e suas familias que enfrentam problemas associados a
doenca ameacgadora de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento, por meio da
identificacao precoce e avaliagdo e tratamento éptimos da dor e de outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais (Dev & Dev, 2015), o enfoque no seu sofrimento, na
sua dor total, atendendo as suas complexas e intrincadas dimensdes, é sistematico e
central a actuacao dos profissionais. Esta atencdo assume uma importancia
primordial, uma vez que os pacientes que apresentam necessidades paliativas sdo
caracterizados pela apresentacao de sintomas multiplos e frequentes, a sua situacao e
condic¢do clinica estdo em permanente mutacao, exigindo a sua avaliacdo rigorosa e
sistematica, tendo ainda em conta que a sua causalidade possui um caracter
multifactorial.

Desta forma, sdo apresentados como principios gerais do controlo de sintomas: 1)
Avaliar antes de tratar; 2) Definir os objectivos terapéuticos; 3) Elaborar um plano
global; 4) Informar e comunicar; e 5) Rever o plano terapéutico (Gémez-Batiste &
Calsina-Berna, 2015). A avaliagao inicial deve abordar questoes importantes, as quais
vao influir determinantemente no planeamento posterior das op¢des terapéuticas.

* Traducéo livre do original: “percepciones somatopsiquicas en respuesta a un estimulo nocivo, moduladas por aspectos
como el estado de animo, el significado, el ambiente y el grado de adaptacion emocional a la situacion” (Gomez-Batiste
& Calsina-Berna, 2015, p. 51).
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Esta avaliacdo integra a recolha de informacgdo junto do paciente ou seus familiares e
cuidadores, relativamente as causas do sintoma, tipo de sintoma, o seu padrao,
factores desencadeantes ou de alivio do sintoma, bem como respostas anteriores a
tratamentos instituidos. Como dito anteriormente, é de valorizar a sua intensidade ou
gravidade, o seu impacto emocional e o impacto na realizacdo das AVDs e sono.

A definicao dos objectivos terapéuticos vai incluir objectivos realistas e razoaveis,
a implementar gradualmente, promovendo a sua adaptagdo emocional, e a
consequente elaboracdo de um plano global devera considerar a atenc¢do a todas as
dimensdes da pessoa, integrando a colaboracdo em equipa interdisciplinar dos
diferentes profissionais de saide, devendo igualmente incluir a familia e o seu
feedback em todo o processo e todo o contexto da presta¢do dos cuidados.

Por fim, e uma vez que a comunicac¢do constitui uma ferramenta terapéutica em si
mesma, constituindo um elemento primordial facilitador da adaptacdo do paciente e
familia a situacdo real da doenga, é muito importante o facto de se estabelecer uma
boa comunicacdo, aberta e baseada na honestidade, verdade e promotora de
esperanca realista, que obedeca a ritmos adequados tendo em conta as necessidades
de cada paciente. E como as doengas croénicas e incuraveis apresentam um caracter
cambiante em permanente mutac¢ao, a revisdo do plano terapéutico é fundamental,
através da monitorizacdo da resposta terapéutica e dos possiveis efeitos secundarios
dos tratamentos. Deve ser implementada de forma frequente, periédica e sistematica
(Gomez-Batiste & Calsina-Berna, 2015).

Um recurso importante, passivel de ser utilizado de forma eficaz e atendendo a
este caracter multifactorial e complexo do sofrimento, é o instrumento de avaliagdo
multidimensional de sintomas ESAS (Macmillan, Fournier & Tupala, 2015). Desde a
sua validacdo original, este instrumento ja foi revisto, denominando-se
posteriormente ESAS-r (Edmonton Symptom Assessment System Revised), e permite
determinar a intensidade dos 10 sintomas mais comuns a pacientes de cuidados
paliativos, nomeadamente dor, fadiga, ndusea, depressdo, ansiedade, sonoléncia,
dispneia, apetite, ins6nia e bem-estar, a ser implementado diariamente, fornecendo
um quadro evolutivo dos sintomas identificados (a sua intensidade e duracdo),
permitindo a avaliacao da eficacia das medidas implementadas e o planeamento de
intervencoes futuras (Delgado-Guay & Bruera, 2015).

Outros instrumentos amplamente utilizados em contexto de cuidados paliativos,
que fornecem informacgado detalhada e pertinente a implementagdo de intervengoes de
controlo de sintomas, sdo a Escala de Karnofsky (KPS - Karnofsky Performance Scale)
e 0 ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group), que constituem escalas de avaliagdo
do status funcional de pacientes oncoldgicos; a PPS (Palliative Performance Scale), que
consiste numa variante da KPS e avalia a capacidade ambulatéria do paciente, a sua
actividade, auto-cuidado, alimentacdo e nivel de consciéncia. A importancia da
avaliacdo do status funcional reside no facto de constituir um instrumento que

permite prever a sobrevivéncia, o que consequentemente se torna essencial no
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planeamento dos contextos de cuidados, se no domicilio, ou em servigo de agudos, ou
de cuidados intermédios, como UCCIs. A avaliacdo da funcionalidade do paciente
podera identificar, por exemplo, a necessidade de implementagdo ndo sé de ajudas
técnicas, como cadeira de rodas, andarilho, mas também a eliminacdo de barreiras
fisicas e arquitecténicas, como rampas, perante a existéncia de escadas que
impossibilitam a deambulacdo, ou ainda a implementacdo de intervencdes
reabilitativas.

O CAM (Confusion Assessment Method) consiste num instrumento validado,
nacional e internacionalmente de amplo uso, que visa a avaliagdo e monitorizacao do
curso do delirium. O algoritmo de avaliacdo consiste em 4 elementos: instalacao
subita e curso flutuante, desatencdo, alteracdo do nivel de consciéncia e
desorganizacdo de pensamento (Chang, 2015). Com base no nivel de actividade
psicomotora do paciente, podem ser identificados, com este instrumento de avaliacao,
trés subtipos de delirium: hiperactivo, hipoactivo e misto (Delgado-Guay & Bruera,
2015).

Como ja foi amplamente abordado anteriormente, o paciente nao pode ser
considerado isoladamente (Delgado-Guay & Bruera, 2015; Lethborg & Kissane, 2015).
Muitas familias e pessoas significativas estdo directamente envolvidas no cuidado
quotidiano do paciente, no domicilio, e estdo igualmente a suster e a adaptar-se a
incerteza e ao impacto da doenca grave e ameacadora de vida que acometeu o seu
familiar (Lethborg & Kissane, 2015). O papel do cuidador e todo o esfor¢o associado,
derivando muitas vezes em problemas de ansiedade, concorrem para a exaustao que
pode ser experimentada, sendo, no entanto, muito comum a relutdncia de muitos
cuidadores em pedir ajuda (Richards et al. citados por Lethborg & Kissane, 2015).

O genograma e ecomapa sdo instrumentos que facilitam a discussdo sobre o
entorno individual e social do paciente. Consistem em esquematizacdes graficas que
retratam a estrutura da familia e as suas relagdes culturais, sociais e espirituais
(Rempel et al. citados por Emanuel & Johnson, 2015). O genograma ou arvore familiar
(Delgado-Guay & Bruera, 2015) facilita a compreensdo da estrutura e da dinamica de
uma familia especifica, ajudando a identificar e a caracterizar as relagdes, as forgas e
fraquezas da familia e, por vezes, até as estratégias de coping que envolvem uma
doenca. Neste contexto, torna-se imperioso um instrumento que determine o bem-
estar desta familia, pois é um factor determinante no bem-estar do paciente. A Escala
de Zarit consiste, assim, no instrumento de avalia¢do da carga do cuidador, em termos
muito abrangentes, validado nacional e internacionalmente. Determina factores de
exaustdo para além de fisicos, mas igualmente psicolégicos, emocionais, sociais e
financeiros (Delgado-Guay & Bruera, 2015; Dev & Dev, 2015).

Por fim, a dor é um dos sintomas mais comuns em pacientes com necessidades
paliativas (Franklin & Lovell, 2019). O controlo efectivo da dor envolve a sua
avaliacdo e monitorizacao rigorosas, bem como a implementacdo de estratégias
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farmacolégicas e ndo-farmacologicas. Apds termos abordado as escalas de avaliacdo
multidimensionais (como o ESAS), consideramos as escalas unidimensionais de
autoavaliacdo do sintoma dor, nomeadamente da sua intensidade e alivio. Estdo,
deste modo, validadas em Portugal as escalas: EVA (Escala Visual Analdgica), a Escala
Numérica, a Escala de Faces, a Escala qualitativa.

Escala Numérica Escala de Faces

Figura 4 — Figura exemplificativa de 2 escalas de avaliacao da dor (Escala Numérica e Escala de
Faces). Fonte: Franklin & Lovell (2019, pp. 154-155).

O auto-relato na avaliacao deste sintoma é considerado o gold standard (Ingham,
Moore, Philips & Portenoy, 2015), ndo s6é em cuidados paliativos, como também em
qualquer outro contexto de prestacao de cuidados de saude, cuja importancia é
reflectida na determinacdo da dor como 52 Sinal Vital, pela DGS, na Circular
Normativa n? 9/DGCG, de 14 de Junho de 2003. Contudo, somos confrontados
diariamente com dificuldades nesta avaliagdo, aquando da utilizacdo dos
instrumentos acima mencionados (de autoavaliacdo), em casos de pessoas com
perturbacdo cognitiva ou em que esta deriva da sua doenca de base, como nas
deméncias. Assim, como escalas unidimensionais de heteroavaliacdo da intensidade
da dor, identificamos a FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability), uma escala de
utilizacdo em populacdes pediatricas, a PAINAD (Pain Assessment in Advanced
Dementia), como o nome sugere, para utilizacdo em popula¢des com deméncias.

Estd exaustivamente documentada a prevaléncia deste sintoma na populagdo
paliativa, no que concerne, nomeadamente, a pacientes com doen¢a avanc¢ada,
oncologica e ndo-oncoldgica, sendo defendido que a dor é tdo mais intensa quanto
mais a doenc¢a evolui e o paciente se aproxima da fase terminal. Por outro lado,
diversa literatura debate a utilidade e eficiéncia da Escada Analgésica da OMS, no
controlo da dor ligeira, moderada e severa, estando documentado um controlo da dor
na ordem dos 70-90% dos pacientes (Franklin & Lovell, 2019).

De acordo com estas autoras, a OMS determinou a sugestao de 5 areas-chave na
abordagem aos pacientes com dor, que incluem:

a A modificacdao do processo de doenga (radioterapia, quimioterapia, cirurgia)

a Abordagens psicoldgicas (educacao, acompanhamento, terapia cognitivo-
comportamental)

» Interrupcdo das vias da dor (anestésicos locais, agentes neurolépticos)
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s Medicagdo (analgésicos, antidepressivos, anticonvulsivantes, ansioliticos,
neurolépticos)

a Modificagdo das AVDs ou imobilizacdo (repouso, colares cervicais, talas,
cirurgia ortopédica).

Caso clinico relativo ao Sr. J., de 99 anos, em consulta de seguimento na Consulta
Externa de CP

Historia clinica: Doente com carcinoma espinocelular do pavilhdo auricular direito
e couro cabeludo. Antecedentes pessoais de diabetes mellitus tipo 2, hiperplasia
benigna da proéstata (HBP), litiase vesicular, pacemaker, carcinoma do angulo
hepatico (em 2012).

Situacdo familiar: vidvo, com uma filha, cuidadora. Institucionalizado em lar de
idosos.

Discussao: O paciente dirigiu-se a consulta, dia 21.02.2018, acompanhado da sua
filha. A sua mobilidade era ja bastante reduzida, pelo que se apresentava em cadeira
de rodas.

De acordo com o seu processo clinico, na dltima consulta, o paciente apresentava
como principais queixas inquietagao psicomotora, insonias e dor intensa derivada da
ferida maligna facial. As ultimas medidas e interveng¢des planeadas incluiam a
instituicdo de terapéutica ansiolitica (alprazolam, em dose 0,5 mg, 1 comp de manha e
1 comp a noite, ao deitar), a instituicdo de medicacdo analgésica antes da realizacdo
do tratamento do penso (morfina, 10 mg, tomando meio comprimido), para além da
terapéutica analgésica de horario fixo (fentanil 25 mcg/h, de 3-3 dias).

Na presente consulta, o paciente apresenta uma maior debilidade, referindo uma
maior dependéncia na realizacdo das suas AVDs, e diminui¢do do apetite, com uma
menor ingesta alimentar (mantendo, apesar de tudo, a via oral, alimentando-se de
dieta mole). O paciente refere ainda uma maior sonoléncia diurna, informagdo
confirmada pela sua filha, uma vez que a sua instalacdo constituiu uma preocupagao
acrescida para si, temendo o agravamento da condicao clinica do seu pai.

Por fim, o paciente mantém as suas queixas, de grande severidade, de dor
excruciante, aquando da realizacdo do penso da ferida maligna, apesar do
cumprimento da toma da medicacdao oral antes da sua renovagdao. Uma vez que o
penso desta ferida se encontrava repassado, sendo esta ferida caracterizada pela sua
dimensdo (atingia a totalidade do pavilhdo auricular e 5cm didmetro na zona do
couro cabeludo) e por acentuadas hemorragias, foi realizado no momento presente,
na sala de tratamentos, contigua ao gabinete de consulta, apds administragdo de
terapéutica analgésica profilactica (morfina, 10mg, por via oral).
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Sussman (2019) refere que os tratamentos a uma ferida, aguda, pds-cirurgica ou
crénica, consistem na provisao do ambiente ideal a cicatrizagao, por meios directos
ou indirectos, ndo descurando a necessidade de prevencdo de danos na pele
circundante. No caso em discussdo, a ferida é considerada maligna (de origem
oncoldgica), cronica. Na avaliacdo de uma ferida, para além da sua historia, factores e
comorbidades que podem afectar a cicatrizacdo (incluindo doencas, como diabetes,
doengas autoimunes, doengas hematolégicas, bem como factores dietéticos e
nutricionais, medicacdo, habitos tabdagicos, idade), deverdo ser avaliadas
caracteristicas fundamentais como a coloracdo da ferida, a sua profundidade,
exsudado, a pele circundante e a sua condi¢ao geral. Todos estes elementos sao
cruciais, quando documentados em processo clinico, para assegurar a continuidade
de cuidados e uma avaliacdo continua que reflicta a sua evolug¢do, tornando o
planeamento de cuidados continuo e efectivo, considerando objectivos actualizados e
realistas.

A patofisiologia subjacente a esta lesdao constitui um processo de doenga incuravel,
pelo que a possibilidade de alterar a sua evolugdo, ou de controlar os factores
inerentes a condig¢do clinica do paciente que influem na cicatrizagdo esta esgotada. Os
pacientes em cuidados paliativos sao, muitas vezes, muito idosos padecendo de
multiplas comorbidades, pelo que os tratamentos a feridas e Ulceras visam por vezes
primariamente o conforto e, se possivel, a cura (Sussman, 2019), sendo esta opiniao
indicada no caso clinico em discussdo (paciente de 99 anos, com ferida maligna de
dimensdes irregulares consideraveis).

A ocorréncia de dor associada a tratamentos de uma ferida deve ser abordada de
forma efectiva e emergente. Estas feridas dolorosas sofrem evolucdo e tornam-se
crescentemente mais dolorosas, ao que acresce o facto de a pele circundante se tornar
mais friavel e sensivel, pelo que em muitos doentes qualquer toque, por mais ligeiro
que seja, pode desencadear dor irruptiva de grande intensidade. E assim crucial a
instituicdo de terapéuticas medicamentosas com objectivo analgésico que alivie este
sintoma intensamente doloroso, mesmo que muitas vezes o seu alivio total ndo seja
possivel, mas apenas diminuidos para niveis que sejam minimamente toleraveis
(Sussman, 2019).

Como esta ferida era caracterizada por hemorragias intensas e como a aplicacao
de pressdo ndo era possivel, pela dor intensa que produziria essa acg¢do, era
necessaria a aplicacao de agentes hemostaticos tépicos, dos quais sdo exemplos
alginato de calcio (pela sua actuacdo a nivel da coagulacdo) e adrenalina (pela sua
accdo vasoconstritora). Contudo, na realizacdo deste penso a uma ferida maligna,
vinha sendo instituida a opc¢ao de aplicar, ao nivel do couro cabeludo, sucralfato e
gaze gorda, e ao nivel do pavilhdo auricular, que exibia um fenémeno hemorragico
mais intenso, era aplicada esponja hemostatica (Spongostan, na forma coloquial). A
pele circundante ja se apresentava bastante friavel e sensivel, pelo que era aplicada
pomada aquosa, sendo posteriormente aplicado penso compressivo, dentro das
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possibilidades. Segundo as normas de aplicacdo de um penso externo, exsudativo,
com intuito de proteccao da pele circundante a ferida, o penso foi preparado de forma
a deter 2-3 cm de dimensdo maior que a prépria ferida e de forma a conter o
exsudado emanado o maior tempo possivel. O planeamento de renovacao deste penso
ndo obedecia a critérios rigidos predeterminados, devido as suas caracteristicas
intrinsecas, podendo ser renovado diariamente como apenas de 2-2 ou 3-3 dias
conforme as necessidades.

No decorrer da realizacdo deste tratamento, o doente informa-nos de duas feridas
que surgiram recentemente, exibindo um penso no calcineo direito e na zona
sagrada. Estas lesOes consistiam em ulceras por pressdo de grau 2 (flictenas),
apresentando a aplicacdo de placa de hidrocoléide, integra, no sacro (que nao foi
renovado), e um penso simples no calcaneo. Neste local, foi realizada lavagem com
soro fisiolégico e aplicada iodopovidona dérmica, com penso de proteccao.

As tulceras por pressdo derivam de pressdo aplicada sobre uma proeminéncia
0ssea, podendo causar isquémia dos tecidos adjacentes, o que dependera da
intensidade da pressado aplicada e o tempo em que esta esta a ser exercida (Sussman
(2019). Estas estdo muitas vezes presentes em pessoas confinadas ao leito, mas
também poderao ocorrer em pessoas em cadeira de rodas.

Sintomas relacionados com anorexia (perda de apetite), caquexia, caracterizada
por perda de massa muscular e definhamento fisico, e disfagia (a diminuicdo de
capacidade ou incapacidade total de ingestdo de alimentos pela via oral) constituem
fenomenos devastadores para uma pessoa com necessidades paliativas e seus
familiares (Agar & Razmovski-Naumovski, 2019), sendo muito comuns a doencgas
oncolégicas e ndo-oncologicas. Akechi e Uchitomi (2015) citam estudos que concluem
que a fadiga e a sindrome de anorexia-caquexia-perda de peso sdo extremamente
comuns em doentes oncoldgicos e, de acordo com Yennurajalingam e Bruera (2015),
interferem diretamente nos seus sintomas psicolégicos, como ansiedade e depressao,
e no seu progndstico e sobrevivéncia.

O recurso a terapéuticas estimulantes do apetite, como megesterol e corticoides (e
mais recentemente foi legalizada, em Portugal, a prescri¢do clinica de agentes a base
de canabis), é bastante aceitavel em Portugal, bem como o recurso a suplementos
nutricionais, contudo estes por si ndo conseguirao impedir a perda muscular, o que
torna o tratamento da caquexia muito dificil (Agar & Razmovski-Naumovski, 2019).
Estas autoras reconhecem que as familias constituem os elementos que, regra geral,
acabam por sofrer mais com esta condig¢do clinica, sendo comum a manifestagdo de
sentimentos de desesperanca e de medo, o que é acompanhado de frustracao, levando
a ocorréncia de situacdes em que forcam o seu familiar a comer, na esperanca de que
seja a comida o elemento fulcral que va proporcionar a energia necessaria que
permita combater a sua doenga oncolégica.
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Por fim, os distirbios do sono consistem em qualquer sintoma ou condi¢do que
interfira com o padrao normal do sono (Pedraza, Balachandran & Yennurajalingam,
2015), e sdo um problema debilitante e prevalente em cuidados paliativos, que
contribui fortemente para o declinio da qualidade de vida do paciente e para o seu
sofrimento e dos seus familiares e cuidadores (Howell, 2019). Estao disponiveis
dados da prevaléncia de distirbios do sono em pacientes oncoldgicos que apontam
para o dobro, considerando a prevaléncia na popula¢do geral (Pedraza et al., 2015).
Podem ser responsaveis pela exacerbacao de sintomas pré-existentes, como dor,
fadiga, problemas cardiovasculares, diabetes, perturba¢des psiquiatricas, como
depressdo (Mystakidou, Panagiotou, Parpa & Tsilika, 2015). Estudos concluem que
podem estar ainda associados a uma maior mortalidade e a maiores custos em satde
(Howell, 2019).

Os disturbios do sono estdo possivelmente associados a uma multiplicidade de
factores causais, como a propria doenca, sintomas fisicos ndo controlados, efeitos
adversos medicamentosos e sintomas adversos emocionais ou psicolégicos. Desta
forma, confirma-se a complexidade inerente aos sintomas dos pacientes com
necessidades paliativas, pelo que a sua identificacdo precoce é crucial na manutencao
da qualidade de vida destes pacientes e seus cuidadores, devido ao seu impacto nas
AVDs e no bem-estar fisico e psicolégico de familiares e cuidadores.

Por seu lado, a insénia é a dificuldade em iniciar ou manter o sono, sendo o
disturbio do sono mais prevalente, que pode tornar-se um problema persistente em
pacientes com doencas graves e ameacadoras de vida (Mystakidou et al, 2015). Este
distirbio de sono podera evidenciar uma estreita relacdo com dor crénica,
perturbacdes psicolégicas, como ansiedade ou depressdo, entre outras (Howell,
2019). No que concerne a sonoléncia diurna, Mystakidou et al. (2015) referem que
pode estar infalivelmente associada a insénia.

A avaliacdo destas condi¢des devera atender a historia do padrdo de sono do
paciente, aos tratamentos prévios implementados que surtiram ou ndo efeito, a
duracdo do sintoma, ao estado emocional e psicologico do paciente, ao impacto da
privacdo do sono na qualidade de vida do paciente e em simultdneo ao impacto nos
cuidadores.

Assim, os objectivos de cuidados passaram a focar-se na melhoria dos sintomas
dolorosos do paciente, do seu aporte nutricional e a diminui¢do da sonoléncia diurna.

As opgoes terapéuticas que foram recomendadas abordaram a manuten¢ao da
medicacdo analgésica de libertacdo transdérmica (fentanil, 25 mcg), que o paciente
vinha a cumprir e a optimizacdo da medicacdo analgésica profilactica, aquando da
realizacdo dos pensos, e de resgate. Anteriormente, o paciente tomaria meio comp
morfina de 10mg (logo, 5 mg), passando a tomar os 10 mg na sua totalidade.

Relativamente as dificuldades na alimentacdo, nomeadamente a anorexia, que
levou a uma acentuada debilitacdo fisica, foi realizada a recomendacao de efectuar
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refeicoes ligeiras, de acordo com a sua tolerancia, privilegiando os alimentos da sua
preferéncia, contudo com um maior teor calérico, as quais deverao ser repetidas mais
vezes ao longo do dia, aumentando o seu aporte nutricional, de forma a diminuir a
ansiedade da refeicdo. Foi recomendada ainda a suspensao dos antidiabéticos orais.

Por fim, tendo o alprazolam sido eficaz na ins6nia sentida pelo paciente,
recomendou-se a manuten¢do desta abordagem terapéutica. O alprazolam é um
farmaco do grupo das benzodiazepinas considerado bastante seguro. Contudo a
necessidade da sua utilizagdo de forma cautelosa emerge, quando consideramos
pacientes com doenca avancada e especialmente pacientes geridtricos. A taxa
metabolica destes pacientes pode ser menor, pelo que pode haver predisposi¢do para
uma maior acumulagdo do principio activo, levando a uma maior sonoléncia diurna.
Esta sonoléncia diurna acarretara importantes precaugdes, uma vez que pode levar a
uma maior descoordenacdo motora, ao aumento do risco de queda, a fracturas dsseas
decorrentes dessas quedas e comprometimento cognitivo. Por conseguinte, de forma
a reduzir e minimizar este efeito diurno, recomendou-se a toma de alprazolam 0,5 mg
antes de deitar, suspendendo a toma da manha.

Caso clinico relativo ao Sr. J.,, de 58 anos, internado no servigo de Gastrenterologia,
acompanhado pela EIHSCP

Historia clinica: Doente submetido a transplante hepatico em 2003, que
desenvolveu cirrose hepatica do aloenxerto, neste momento com classificacao Child-
Pugh C. Realizado pedido de retransplanta¢cdo para o CHUC, o qual foi recusado.
Antecedentes pessoais de multiplos internamentos por encefalopatia e anasarca.

Situacdo familiar: Divorciado, com um filho. Vivia sozinho. Tinha uma cuidadora
em part-time no domicilio, que fazia as lides de casa.

Discussao: O paciente foi referenciado a 31.01.2018, pelo seu médico assistente,
no contexto do corrente internamento, por diversos problemas de dificil controlo:
anasarca que ndo responde a diuréticos, encefalopatia, lesdo renal, caquexia e
situacao social complexa, por auséncia de suporte familiar.

A primeira consulta que acompanhei, ocorreu a 06.02.2018, tendo-se realizado na
enfermaria do paciente. Este apresentava-se com humor deprimido. O seu estado
fisico geral era de caquexia e debilidade fisica, com tez ictérica, sobressaindo
visivelmente a sua anasarca e volume abdominal impressionantes. Referia anorexia e
nauseas esporadicas.

E sujeito a paracentese frequentemente (ltima foi ha 3 dias, a 03.02.2018). Refere
dor abdominal pela distensdo acentuada e dor lombar de grau elevado. Devido a esta
dor lombar, ja vinha sendo acompanhado em Consulta da Dor crénica. Esta medicado
com analgesia TD, Buprenorfina 37,5 mcg/h, e Paracetamol PO (1g em SOS), ao qual
vai recorrendo esporadicamente. Vai deambulando pelo servigo, apresentando

48



Relatorio de Pratica Clinica - Cuidadores Familiares/Informais no Cuidado ao Utente com Deméncia em Estadio
Moderado/Avangado, no Domicilio

alguma dificuldade de mobilidade, devido aos edemas dos membros inferiores.
Mantém-se apirético e refere um padrao intestinal diario. Refere receber visitas do
seu filho e da sua cuidadora no domicilio.

0 plano de cuidados definido visava o efectivo controlo da dor e a manutengdo de
intervengdes, como a paracentese, para diminuicdo do desconforto. Verificou-se a
necessidade de contactar a assistente social para programacdo de alta, de forma a
indagar acerca da possibilidade de assisténcia do Centro de Dia da freguesia.

O paciente reuniu com a assistente social, nos dias seguintes e, ao longo da semana
seguinte, o controlo efectivo da sua dor ainda nao tinha sido bem-sucedido. Realizou
nova paracentese a 09.02.2018, com drenagem de 51 de liquido ascitico. O seu estado
geral foi-se inclusivamente agravando, com a ocorréncia de anorexia e enfartamento.
Os seus valores analiticos exigiram uma transfusdo de concentrado de eritrécitos, no
dia 15.02.2018.

No dia seguinte, realizou nova paracentese. Neste dia, referiu dor, para além da
zona lombar e abdominal, a nivel do terco médio do brago esquerdo, e referiu
ins6nias. Foram discutidas algumas observacdes sobre a sua alta, com
acompanhamento do Centro de Dia, as quais o paciente retorquiu, com tristeza, “ser
para pessoas mais idosas”. Foi prestado apoio emocional e realizado pedido de
observacao pela Psicologia.

Com a minha transicdo para o servico de CE em cuidados paliativos, apenas
observei o paciente a 09.03.2018. Neste periodo da manh3, quando o visitamos, o
paciente ja permanecia a maior parte do dia no leito. Evidenciava-se no seu estado
geral, uma maior letargia e uma maior debilidade fisica, apresentava ja periodos de
confusdo diurnos e nocturnos. A sua ictericia, anasarca e distensdo abdominal eram
significativas. O objectivo de alta clinica para o domicilio ja havia sido abandonado,
tendo-se verificado a necessidade de encaminhamento para UCP.

A 12.03.2018 iniciaram-se periodos de inquietacdo psicomotora, tendo-se
instituido a administragdo de midazolam e morfina, em SOS. Os seus sintomas foram-
se agravando acentuadamente nesse dia, tendo sido administradas nebulizacdes por
ruido respiratério e administrada medicagdo SOS por inquietagdo psicomotora
durante a noite.

No dia 13.03.2018, o paciente referia muito cansago e dispneia, tendo sido
administrada morfina SC pelas 12h, e, apés administracdo de nebulizacgdes,
apresentava frequéncias respiratorias de 12c¢/min. Apresentava edemas acentuados
ao nivel dos membros superiores, para além da distensao abdominal e dos edemas
dos membros inferiores.

Por apresentar maior sonoléncia e prostracdo, segundo as colegas de piso (o
paciente apenas de soerguia para se alimentar e tomar a medicac¢do), alimentava-se
gradualmente de menor quantidade da dieta. Foi recomendada, deste modo, a
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alteracdo da dieta (de geral para pastosa), uma medida igualmente de prevencao de
aspiracao de alimentos. Foi realizada simplificagdo da tabela terapéutica e
privilegiada a via subcutanea. Foram assim cessados outros procedimentos invasivos
geradores de sofrimento, como a paracentese.

No dia 15.03.2018, observamos o paciente logo pela manh3, tendo-se verificado
ciclos respiratérios muito espacados, evidenciando uma frequéncia respiratéria de 9
c¢/min. Quando estimulado, o paciente apresentou abertura dos olhos espontanea,
tendo, no entanto, cedido de imediato a sua prostragao.

Perto das 12h, fomos contactadas pelas colegas de servigo, com o objectivo de nos
dirigirmos ai, uma vez que familiares do paciente tinham vindo a visita pela primeira
vez e encontravam-se muito preocupados com a sua situacdo clinica, exigindo falar
com a equipa responsavel pela sua situacdo e querendo saber “o que estavam a fazer
para o ajudar.”

Quando nos dirigimos ao servico, estes familiares (a ex-mulher do paciente) ja
tinham abandonado o servigo.

O paciente faleceu essa noite as Oh.

A doenga hepatica sintomatica apresenta-se normalmente associada a um gradual
declinio fisico e a uma caquexia crescente, acabando a morte por ocorrer num
periodo de semanas a meses (Hoskin & Makin, 2003). Os sintomas derivados da
doenca tumoral hepatica podem ir de um vago desconforto abdominal, febre, suores
nocturnos, prurido, anorexia, e saciedade precoce, até dor localizada severa e sinais
de insuficiéncia hepatica, como ascite, ictericia, encefalopatia e coagulopatia (Sahai &
Mulcahy, 2013).

A caquexia associada ao cancro é caracterizada pela perda involuntaria de
musculo esquelético (com ou sem perda de massa adiposa), que conduz a uma perda
de funcionalidade progressiva, o que nao pode ser revertido pelo suporte nutricional
tradicional (Del Fabbro & Bruera, 2013). A instituicdo de terapéutica anti-emética,
como a metoclopramida, permite a acomodac¢ao de maiores quantidades de alimentos,
melhorando a motilidade.

A cuidadora e o filho mostravam-se tristes pela anorexia manifestada a refeicao.
Foram tranquilizados com sensibilidade e tacto, para o facto de o desconforto de se
forcar a comer era para o paciente maior, podendo levar a vomitos e maior dor
abdominal, do que se apenas se alimentasse do que mais lhe apetecesse e na
quantidade que achasse necessaria. De facto, o paciente continuou e alimentar-se
livremente, mesmo que em infimas quantidades, até ao dia da sua morte.

Por seu lado, o liquido ascitico provém do desenvolvimento de um conjunto de
elementos: compressao venosa, que conduz a hipertensao da veia porta, obstrucdo da
circulacdo linfatica do diafragma ou diminuicdo dos niveis de albumina.
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Consequentemente, a paracentese foi sendo realizada como medida de conforto, pois
ndo iria actuar ao nivel da sua causa.

A ictericia desenvolve-se por invasdo intra ou extra-hepatica ou quando 75% ou
mais do parénquima hepatico foi invadido por tecido tumoral. Pode levar a sintomas
de fadiga, prurido, nduseas, anorexia, urina de cor escura e fezes de cor clara (Sahai &
Mulcahy, 2013). Por seu lado, a dispneia constitui um dos sintomas com maior peso
na qualidade de vida do paciente, devido ao seu impacto em multiplas esferas da vida
quotidiana, como na sua actividade geral, humor, capacidade ambulatéria, realizagdo
da sua profissdo e o prazer da vida (Dudgeon, 2013).

Por fim, a dor e desconforto abdominais sdo comuns devido a ascite ou devido a
invasdo tumoral do tecido hepatico. Os opidides sdo a terapéutica de primeira linha
para o alivio de sintomas, como a dor e dispneia (Sahai & Mulcahy, 2013), mantendo a
vigilancia essencial de efeitos secundarios, como sedacao, obstipagdo, confusao.

A experiéncia de uma familia que enfrenta a terminalidade de um familiar torna-se
inevitavelmente parte da narrativa familiar e o periodo que a familia passa com o
paciente em UDHV pode constituir um periodo de extrema intimidade e pungéncia, de
grande stress e dor emocional, envolvendo o encerrar de relacdes entre o paciente e
os seus em seu redor (Lethborg & Kissane, 2015). Neste caso em particular, ocorreu o
fendbmeno, conhecido apenas da literatura, no meu caso: a visita do filho da Franga.
Esta situacdo ocorre quando um membro da familia, que normalmente nao se
encontra presente ou envolvido nos cuidados ao paciente, surge nos ultimos estadios
da doenca, apresentando-se extremamente critico relativamente ao cuidador
primario, questionando o plano terapéutico, desafiando os profissionais de saide e
dificultando ou impedindo os cuidados. As autoras Clifton & Ross (2019, p. 1492)
apresentam-nos, contudo, outras designacOes internacionais alternativas, como o
familiar que vem da marcenaria (the family member who comes out of the woodwork)
ou a sindrome da filha da Califérnia (the daughter from California syndrome).

De acordo com o relatado pelas colegas, a familiar do paciente apresentava-se, de
facto, a questionar a condigdo clinica do paciente e consequentemente questionava a
razdo por que ndo se estavam a implementar medidas extraordinarias de suporte a
vida. Deslocamo-nos de imediato ao servico para nos reunirmos com os familiares do
paciente e tentar tranquiliza-los, contudo, eles ja ndo se encontravam no servico.
Disponibilizdmo-nos, para regressar logo que fosse necessario, no entanto, e
provavelmente, as pessoas ndo regressaram.

Tratamentos que suportam a vida consistem em qualquer tratamento ou
intervencdo que prolongam a vida, sem reverter a condicdo clinica subjacente ou de
base, e incluem por exemplo a ressuscitagdo cardiopulmonar, ventilagdo mecanica,
hemodialise, dispositivos cardiacos implantados, antibiéticos e alimentacdo ou
hidratacao artificiais (Ko & Blinderman, 2015). Por outro lado, a abstencao de iniciar
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determinada intervencdo que suporta a vida é considerada uma decisdo deliberada de
ndo iniciar determinado tratamento que se destina ao prolongamento da vida.

Em principio, os familiares do paciente estariam a sugerir a implementacdo de
uma qualquer destas intervencoes, com a subsequente transferéncia para a Unidade
de Cuidados Intensivos ou similar.

A forma como os profissionais de saide comunicam com o paciente tem um
profundo impacto no seu sofrimento. Receber informagdo, sentir que as suas
questdes ndo sdo evitadas e receber interac¢oes sensiveis e compassivas sdo aspectos
que minimizam o isolamento, a angustia do paciente e elevam a sua dignidade e valor
intrinseco como pessoa (Thompson & Chochinov, 2012). Estudos citados por estes
autores demonstraram que os sobreviventes dos pacientes apresentaram uma pior
qualidade de vida, maior desgosto e um maior risco de desenvolverem uma sindrome
depressiva major, quando nao tinham sido promovidas discussoes de fim de vida
entre profissionais e pacientes, ou quando tinham sido implementadas intervencdes
agressivas em fim de vida.

Neste sensivel caso, seria indispensavel a discussdo aberta e compassiva com estes
familiares, com vista a sua elucidacdo e que possibilitasse a ventilagdo dos seus
sentimentos e emocgdes. Seria realcado o facto de que a suspensao ou a abstencdo de
iniciar determinada intervencao ou tratamento nao constituiram uma forma de
abandono do paciente. A deliberacdo relativa a estas situacdes é sempre
acompanhada do planeamento da continuidade de cuidados, que proporcione o
controlo intensivo de sintomas, apoio psicossocial e espiritual (Ko & Blinderman,
2015). Tém por base os principios éticos da beneficéncia, autonomia e
proporcionalidade.

O conforto e a qualidade de vida foram o alvo primordial de todos os cuidados em
fim de vida. Logo, este é o elemento a que se refere o principio da beneficéncia. Neste
sentido, a proporcionalidade envolve a avaliagdo e determinagdo da carga (aspectos
negativos) e beneficios de uma intervencdo, considerando a situagao clinica e
progndstico do paciente. A decisao sobre as medidas a implementar e/ou suspender
deverdo sempre atender a autodetermina¢do e consentimento do paciente, que
constituem elementos inerentes, nao sé ao principio da autonomia (Ko & Blinderman,
2015), mas também ao respeito pela dignidade, liberdade e responsabilidade devidas
aos pacientes (Taboada, 2015).

Por fim, os cuidados nas ultimas horas ou dias de vida sdo um dever incontornavel
dos profissionais de satide, sempre e em qualquer contexto de cuidados. A prestagdo
de cuidados na fase terminal de um paciente é uma actividade honrosa, que
transcende qualquer outro dever, sendo fundamental para que o paciente esteja livre
de sintomas nefastos e para que seja possibilitado as suas pessoas significativas um
luto mais satisfatorio e adaptativo (Dudgeon, 2013).
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Apoio a familia

O desenvolvimento de uma doenga créonica ameagadora de vida por uma pessoa
tem impacto em toda a sua familia (Cherny, 2015).

Os cuidadores familiares enveredam de forma altruista e generosa por uma
verdadeira aventura, num papel que os torna heréis, auténticos peritos em
multitasking: tomam conta da medicagdo, prestam assisténcia na ocorréncia de
sintomas angustiantes, como nauseas, vOmitos, dor, angustia existencial,
desempenham tarefas associadas a higiene e ao conforto, preparagdo de refei¢des,
tratamento de roupas e outras tarefas associadas ao asseio da casa, encaminham para
consultas médicas, e sofrem profundos encargos financeiros (Dev & Dev, 2015;
Lethborg & Kissane, 2015; Tanco & De la Cruz, 2015). E, muitas vezes cumprem as
suas tarefas quotidianas habituais, no dmbito profissional, familiar, como pais ou
maes, e todas as tarefas associadas a manutencdo do seu lar. E, considerando o
contexto hospitalar, é evidente e expectavel estas fungdes serem desempenhadas por
um grupo bastante alargado de pessoas, o que no domicilio é responsabilidade de
uma pessoa, ou um grupo restrito de pessoas, no mesmo periodo de 24/24 horas, 7
dias/semana (Lethborg & Kissane, 2015).

Multiplos factores podem concorrer para a sobrecarga ou exaustdo do cuidador,
entre os quais se contam idade, género, raca, status socioeconémico, incapacidades ou
patologias e localizacdo geografica (rural vs. urbana) (Tanco & De la Cruz, 2015).

As suas necessidades tém sido alvo de estudos ao longo das ultimas décadas, das
quais se destacam o alivio dos sintomas do seu paciente, informacdo relativa aos
cuidados de conforto do doente e disponibilidade por parte dos profissionais de
saude; uma comunica¢ao da parte dos profissionais pautada pela honestidade e pela
compaixdo, na qual as preocupacgoes e opinidoes dos cuidadores sejam consideradas e
valorizadas (Cherny, 2015). E muito do sofrimento das familias cuidadoras advém da
preparacdo insuficiente para esse papel, da incerteza e do desamparo (Cherny et al.
citados por Lethborg & Kissane, 2015). Algumas das necessidades reportadas pelos
cuidadores familiares, foram compiladas a partir de estudos desenvolvidos desde a
década de 80 até 2011, por Lethborg & Kissane (2015):

= Informacao diagndstica e prognostica

= Assisténcia na gestao de sintomas fisicos dos pacientes

= Assisténcia na gestdo emocional, nomeadamente sentimentos de
inadequacao, culpa, ansiedade, medo e perda

= Gestdo do impacto pessoal do cuidar, nomeadamente no que concerne a
distarbios do sono, perda de peso, manutenc¢do do equilibrio e estabilidade
familiar, e reconhecimento da altera¢do de papéis e escolhas

= Orientacdo relativamente a estratégias de coping.
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Por sua vez, os autores Dev & Dev (2015) defendem que paciente e familia
cuidadora deverdo ser assumidos como uma unidade de cuidados, pois possibilita a
equipa de cuidados paliativos a avaliacdo do nivel de stress ou sobrecarga da familia
cuidadora, e a intervencao precoce relativa a situagdes de depressao, isolamento
social ou exaustao emocional. Sentir-se preparado para desempenhar o papel de
cuidador de uma pessoa gravemente doente é um factor critico associado aos
outcomes do cuidador, pelo que as intervengdes psicoeducativas deveriam visar a
optimizacdo da preparacdo para cuidar. Por outro lado, deveriam estar mais
disseminados os grupos de suporte de cuidadores pois poderdao ajudar a aliviar a
angustia e o stress.

Nos contactos com os profissionais de saude, Dev & Dev (2015) reforgcam que deve
ser salientada a carga associada aos cuidados e a importancia do auto-cuidado do
cuidador; devem identificar e optimizar as estratégias de coping, enfatizando a
importancia de cuidadores secundarios para o descanso do cuidador primario,
fornecendo-lhes as orientagdes adequadas e necessarias a esse papel. O que para os
profissionais de saude constituem tarefas e cuidados basicos de facil execugdo, para
os cuidadores informais/familiares podem representar dificuldades de
enfrentamento ou execu¢do, dado o caracter emocional do vinculo com o paciente ou
derivado de inexperiéncia. Neste contexto, o reforcar de ensinos e o reforgo positivo
sdo factores indispensaveis a confianca e continuidade de cuidar.

Caso clinico relativo ao Sr. L., de 76 anos, em consulta de seqguimento na Consulta
Externa de CP

Historia clinica: Doente com carcinoma da prostata hormonorresistente.
Antecedentes pessoais de colecistectomia, cirurgia gastrica e gastrite cronica. Historia
de queda no domicilio, em Novembro de 2017, da qual resultou fractura da clavicula,
ainda em consolidagdo; internamento por septicémia com origem em PAC
(Pneumonia Adquirida na Comunidade).

Situacao familiar: Casado, vive com a esposa, cuidadora. Tém uma filha, também
ela cuidadora e muito envolvida nos cuidados, e duas netas. Recebem apoio
domiciliario do Centro de Dia, nomeadamente a nivel de refei¢oes.

Discussao: O paciente dirigiu-se a consulta, dia 22.02.2018, acompanhado da sua
filha. Apresentava marcada palidez cutanea, astenia, cansaco e debilitacdo fisica,
contudo ainda se deslocava pelos seus préoprios meios, sob supervisio da sua filha. A
entrada na consulta, foi incentivado e apoiado a repousar na maca, existente no
gabinete.

E a filha que, no decorrer da consulta, se torna porta-voz, dando contudo a palavra
ao seu pai a espacos. Esta relata a ocorréncia de maior desequilibrio e confusdo no
pai. O paciente refere manter as queixas de anorexia, sendo as refeicdes
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acompanhadas de nausea poés-prandial, apesar de cumprir a medicagdo
(Metoclopramida PO, antes das refeicdes). Refere xerostomia acentuada e
desconforto na hidratagdo, pois acentua as nauseas. Mantém queixas de dispneia a
maiores esfor¢os e edemas dos maléolos, tendo sido reforcados ensinos de elevacao
dos membros inferiores. Refere, no entanto dormir bem, sob medicagao.

As queixas algicas mantém-se difusas, a nivel abdominal e pélvico e a nivel da
clavicula (aqui, ja em regressao). Considera a medicagdo analgésica (fentanil TD, 50
mcg/h, a renovar de 3-3 dias) efectiva, reduzindo o desconforto para niveis
suportaveis.

No decorrer desta interac¢do a filha manifesta-se gradualmente mais angustiada,
chorosa, deprimida. Sente-se impotente em como “conseguir manter o conforto do
pai”. Refere sentir-se “em esgotamento” e confessa ter levado os seus progenitores
para sua casa.

“Vejo-o muito parado, mas ele responde que tudo estd bem... E o que ainda déi mais!”

C., a filha, ndo se permite descansar. Confessa tomar o antidepressivo, mas nao o
neuroléptico “para ndo dormir profundamente”, no caso de “o pai precisar de alguma
coisa de noite”. Afirma ndo confiar “nas instituigées, no Centro de Dia ou que vd ld a
casa [dos pais] alguém a ajudar na higiene”. Refere ndo ter “confianca na mde” no
cuidado ao pai e na satisfacdo das suas necessidades. Guarda tudo para si: as suas
preocupacgdes, angustia e problemas.

Depreendemos que esta cuidadora coloca as necessidades do paciente acima das
suas, negligenciando a sua prépria satide. E acompanhada em consulta de Psiquiatria,
mas ndo vai as consultas de seguimento pelo custo elevado; como vimos, ndo segue o
tratamento prescrito convenientemente (suspendeu o neuroléptico a noite,
cumprindo apenas o antidepressivo), de forma a manter-se vigil e alerta durante a
noite, em caso de o pai necessitar do seu apoio e assisténcia, impedindo-a de usufruir
de um sono reparador. De acordo com o relatado, a Sr2 C. ndo dorme bem, ndo se
sente bem animicamente, ndo se alimenta bem e ndo se sente apta e revigorada para
regressar ao trabalho. De realcar que o seu trabalho e o seu empregador assumem um
papel de stressor extraordinario, uma vez C. referir trabalhar “jd hd décadas” para o
seu patrdo e este ndo estar a facilitar a sua permanéncia de baixa médica, o que se
torna substancialmente mais angustiante para si, uma vez que é justificada com
acompanhamento e assisténcia a um familiar directo.

O coping tem sido definido como os esfor¢os cognitivos e comportamentais de
uma pessoa de forma a gerir (reduzir, minimizar, dominar ou tolerar) as exigéncias
internas e externas da transaccdo pessoa-ambiente, a qual é considerada como
excessiva tendo em conta os recursos da pessoa (Dev & Dev, 2015). Estes autores
identificaram os comportamentos de cuidadores caracteristicos de situacdes de
expectativas/coping negativo: preocupacdo excessiva, expectativas pessimistas,
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descarregar tensdes nos outros e ter a percepcao de que estao a lidar mal com o papel
de cuidador.

0O envolvimento emocional, decorrente do seu vinculo afectivo e relacional com o
paciente, conduziu esta cuidadora, filha e mae, a considerar as necessidades do seu
pai prioritarias perante qualquer outra situacio da sua vida privada e profissional. E
relatado o comprometimento inclusivamente da sua vida conjugal e familiar, derivado
da sua condicdo de cuidadora. Os seus sintomas psicolégicos e emocionais reflectem-
se igualmente na sua relacdo com a mae e com as filhas. C. descreve que apresenta
muitas vezes uma atitude de contrariedade e até mais retaliatéria para com a mae,
sugerindo, por sua vez, a ocorréncia de agravos com as suas filhas, reconhecendo que
ha momentos em que “ndo hd paciéncia para as parvoices das filhas adolescentes”.

Estas atitudes, comportamentos e sentimentos podem, deste modo, levar os
cuidadores a sentirem-se encurralados nas suas responsabilidades, fadiga
emocional, ansiedade, culpa e depressao, o que se pode verificar e atribuir, ipsis
verbis, ao caso desta cuidadora. Ndo esta em causa julgar, questionar as situacdes
relatadas. Deontologica e eticamente, a nossa actuacdo é baseada nos principios da
beneficéncia, da vulnerabilidade, da solidariedade e da justi¢a, que regem a relacao
terapéutica aqui em foco. Toda a experiéncia desta cuidadora apenas reflecte a sua
devocgdo, amor, de vinculo (mais forte que tudo) e de preocupacdo por todos estes
elementos da sua familia, havendo ainda a referir que a sua filha mais nova padece de
alguns problemas de saude, decorrentes de complicagdes de uma cirurgia aos
adendides. O nosso papel é promover esta ventilagdo emocional, a expressao de toda
esta vida interior, de carga intensamente negativa e notoriamente destruidora do seu
bem-estar e qualidade de vida. E extremamente importante e vital para esta
cuidadora reconhecer o seu sofrimento e reconhecer as situagdes e componentes
desta dindmica que devem ser alteradas, o quanto antes. Esta comunica¢do aberta,
honesta, facilitada por uma atitude empatica, pela escuta activa, recorrendo ainda ao
reforco positivo, é fulcral para a nossa interven¢io no ambito psicoemocional. E
manifestamente evidente o burnout que esta cuidadora atingiu e as necessidades de
intervencao, de suporte e de apoio que sdo emergentes, tendo em conta o bem-estar,
conforto e qualidade de vida, de todos os envolvidos.

“Quanto mais se prolonga no tempo o papel de cuidador, tanto maior é a
dificuldade em assegurar a energia indispensavel para a manutenc¢do dos cuidados,
fisicos, psicossociais e espirituais” (Lethborg & Kissane, 2015). A promocgdo de
mecanismos de coping positivos, como esperanca de melhorar no seu papel,
encontrar um proposito, definir metas e objectivos e dar um passo de cada vez, foram
associados a uma menor exaustdo emocional (Dev & Dev, 2015). O refor¢co da
necessidade de outras estratégias, como aceitar a progressdo da doenca do seu
familiar, criar a rotina de retirar algum tempo do seu dia-a-dia exclusivamente para
si, para o seu auto-cuidado, manter a sua profissdo e hobbies, criar estratégias
compreensivas espirituais, ser capaz de delegar funcdes de cuidados na familia e
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pessoas significativas do seu entorno social, e, igualmente importante, recorrer aos
profissionais de saude envolvidos e apropriados, sempre que surja a necessidade,
podem vir a verificar-se como essenciais a manutencao das capacidades de cuidar e
ao bem-estar psicologico, fisico, social e espiritual. A equipa de cuidados paliativos
visara ajudar a aliviar este sofrimento fisico e psicoemocional, sendo a sua missao
advogar e formar os cuidadores, seus parceiros nos cuidados, o que constituira um
valioso e indispensavel suporte para todos os cuidadores.

Por fim, foram assim definidos, como objectivos de cuidados, a intervencao ao
nivel desta cuidadora, através do planeamento da intervencao da assistente social e
do pedido de colaboracdo do psicologo e Psiquiatria do hospital. O encaminhamento
para as questdes sociais mais prementes é, desta forma, dirigido a identificacao das
opg¢des disponiveis de ajuda no cuidado directo ao paciente e a promocao e facilitagdo
do descanso do cuidador.

Numa consulta posterior, a 16.03.2018, o paciente regressa com a filha, C,
movendo-se em cadeira de rodas. Apresenta agravamento de sintomas, com evidéncia
de maior cansago, maior astenia e sonoléncia. A filha refere periodos de confusao e
desorientacdo espdacio-temporal, tendo o paciente apresentado periodos de
agressividade e duas quedas no domicilio, durante a ultima noite. Devido a
inquietagdo psicomotora nocturna, o paciente acaba por dormitar durante o dia.

O paciente refere sentir a cavidade oral “como corti¢a”. Tanto este sintoma como a
crescente anorexia evidenciada pelo paciente sdo possivelmente o motivo de uma
maior recusa alimentar, o que levou a filha a trazer o paciente no dia anterior ao SU.

De seguida, o paciente reitera as suas queixas algicas, principalmente 6sseas,
recorrendo a morfina PO em SOS com mais frequéncia (2 por dia), e avanc¢a que tem
estado obstipado, ndo apresentando dejeccdes desde ha oito dias. Quando
questionado, depreendemos que ndo tem cumprido a terapéutica laxante prescrita
em horario fixo.

Nega perdas, vomitos ou febre e refere urinar sem dificuldade.

Quando abordamos a filha do paciente, esta mantém um discurso de depressao,
ansiedade e angustia. Foram validados os seus sentimentos e os cuidados prestados
ao paciente. Foi reforcado o facto da necessidade do auto-cuidado para o seu bem-
estar e consequentemente para o bem-estar do paciente e de todo o ntcleo familiar.

Como objectivos de cuidados, foram determinados, no final desta segunda
consulta: o pedido de colaboragdo da Estomatologia, de forma a abordar as queixas
orais do paciente; foi optimizada a tabela terapéutica, de forma a minimizar os
sintomas presentes, nomeadamente a inquietagdo psicomotora, sem interferir com o
estado de alerta diurno; a terapéutica analgésica, com reforco da terapéutica de
horario fixo; foram reforcados ensinos relativos a terapéutica laxante e a sua
importancia no bem-estar e sintomas dolorosos do paciente.
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Procedeu-se, de seguidamente ao contacto telefénico com a assistente social, que
permitiu debater elementos importantes e emergentes, como ajudas técnicas, como
cama articulada e cadeira sanitdria, ajuda do Centro Social para os cuidados de
higiene, de forma a aliviar a carga da filha cuidadora. Procedeu-se a emissdo dos
documentos necessarios ao requerimento de complemento por dependéncia.

Por fim, via telefonica, foi solicitada a colaboracdo da Psiquiatria para a filha do
paciente, tendo a médica concordado em consultar C. de imediato.

Caso clinico relativo a Sra. M. F., de 67 anos, em consulta de seqguimento na Consulta
Externa de CP

Historia clinica: Doente com glioblastoma multiforme.

Situacdo familiar: Casada, vive com o marido. Tém uma filha, enfermeira e
cuidadora principal, e um filho.

Discussdo: A paciente dirigiu-se a consulta, dia 08.03.2018, acompanhada do seu
marido, da sua filha e da nora, médica, igualmente muito envolvida nos cuidados. Vem
em cadeira de rodas, por incapacidade na marcha.

A filha relata pormenorizadamente a condicdo da mde, sendo por vezes
interrompida pelo seu pai ou pela cunhada. Refere que a mae aparenta uma maior
lentificagdo  psicomotora e menos inquietagdo, considerando-a contudo
psicologicamente mais tranquila.

A filha refere a ocorréncia esporadica de auséncias acompanhadas de movimentos
involuntarios de um braco, que cessam espontaneamente, os quais foram observados
durante a consulta por trés vezes distintas. E comunicado igualmente que a paciente
“ndo andava a dormir bem”, pelo que a nora da paciente intervém e informa que foi
ajustada a segunda toma diaria de dexametasona para o lanche (antes, a noite), o que
foi decisivo no habito do sono, passando a dormir novamente toda a noite.

A paciente nega nauseas ou vomitos e refere alimentar-se com gosto e tolera. Nega
alteracdes na eliminagdo vesical ou intestinal.

Foram reforcados os ensinos, em caso de convulsio, nomeadamente a
administracdo de diazepam rectal, o posicionamento de seguranca em decubito
lateral e, se necessario, repetir a administracdo de diazepam, ap6s 20 minutos.

A filha, que mantém a sua actividade profissional, apresenta-se nitidamente
cansada e abatida. Considera fundamental garantir o seu emprego e o bem-estar que
lhe proporciona a rotina diaria. Foi dada possibilidade de uma comunicac¢do aberta e
honesta, facilitadora da ventilacdo emocional. A filha refor¢ou a gratidao relativa aos
pais, “que nunca lhe faltaram”, e reitera a sua disponibilidade e desejo de apoiar em
qualquer circunstancia. Por conseguinte, foi validado o apoio sistematico e atento que
proporciona a paciente.
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Possibilitou-se, de seguida, a colaboragdo da assistente social, no gabinete de
consulta de CP, tendo ocorrido a discussao relativa a existéncia de um Centro de Dia
proximo do domicilio, onde a paciente estivesse segura e acompanhada. Foi colocada
igualmente a possibilidade de uma empresa de apoio domiciliario, tendo a filha
sugerido por periodos de 2 a 4 horas por dia, o que possibilitaria ao pai sair e
descansar até ao seu retorno.

Como plano de cuidados, verificou-se a necessidade de discutir a continuidade de
cuidados, no que concerne as consultas. Foi decidida a possibilidade de discutir com a
Directora de servico a exequibilidade de garantir a visita domicilidria a paciente,
evitando o constrangimento das deslocagdes, considerando as 6bvias incapacidades e
severas dificuldades nas transferéncias e mobilizacao.

Por outro lado, em caso de necessidade, constatou-se que, considerando a sua
condi¢do clinica e necessidades emergentes, a paciente redne os requisitos
necessarios a referenciagao para UCP.

Foram mantidas as restantes atitudes terapéuticas.

Por fim, e atendendo as necessidades da filha, foi pedida observac¢do da Psicologia
e Psiquiatria.

Um cuidador pode ser um familiar, um amigo, parceiro, alguém que tenha uma
relacdo significativa com o paciente com uma doenga incurdvel e ameagadora de vida,
e desempenha papéis e assume responsabilidades variadas e multidimensionais, ao
longo de todos os dominios da qualidade de vida, fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais (Ferrell & Hanson, 2013). Tal como os proéprios pacientes, os seus
cuidadores sofrem igualmente o impacto do diagndstico de uma doenga grave,
apresentando, eles proprios, necessidades, sejam fisicas, psicologicas ou financeiras,
decorrentes do seu papel. Encontramos extensamente relatado na literatura este
impacto nos cuidadores, sendo abordados sentimentos de ansiedade, depressao,
medo, desesperanga, raiva, culpa e incerteza (Thompson & Chochinov, 2013).

Estudos debrucados sobre esta tematica, abordados por Ferrell & Hanson (2013),
sublinham o facto de os cuidadores que cuidam pacientes especialmente vulneraveis,
com deficiéncias cognitivas ou dependentes emocional e fisicamente, os quais irdo
requerer a delegacdo da tomada de decisdo, encontrarem-se em maior risco de uma
maior culpa e de experimentarem um luto complicado.

Este caso mimetiza estas reflexdes, considerando a gravidade da doenca e o grau
de incapacidade que vai acometer a paciente. E esta cuidadora, neste contexto de
cuidados, em que ha uma grande envolvéncia emocional, independentemente de ser
enfermeira, assiste-a o direito de ser conveniente a abertamente informada e
esclarecida pela equipa de cuidados. Os ensinos relativos ao auto-cuidado e
estratégias de coping devem ser reforcados, pois ela evidencia necessitar desta
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intervencdo desesperadamente. Aproveitar os momentos de descanso, alimentar-se
bem, o exercicio fisico, todos fazem parte das indicagdes recomendadas, bem como
sessdes de relaxamento. E, sempre que necessario, recomendar o apoio psicolégico,
counselling, ou apoio espiritual.

Trabalho em equipa

Uma equipa consiste num numero restrito de pessoas que possuem habilidades
complementares, comprometidas com um objectivo e abordagens comuns (Haugen,
Nauck & Caraceni, 2015). Os seus elementos possuem uma comunica¢do definida e
uma relativa interdependéncia, desenvolvidas num substracto de respeito, confianca
e compromisso mutuos (Hall, Bouvette, Heilmann-Stille & Weaver, 2012).

No contexto de cuidados de saude, o trabalho em equipa proporciona aos
profissionais trabalharem em proximidade, distinguindo-se a equipa multidisciplinar
de equipa interdisciplinar. Uma equipa multidisciplinar define o grupo de pessoas
com origens em diferentes profissdes. Cada um avalia o seu paciente e, em equipa,
cooperam e coordenam as suas intervencdes de forma a alcancar os objectivos
definidos. Numa equipa interdisciplinar, os seus elementos partilham de objectivos
em equipa e partilham de um trabalho comum, de forma interdependente. Nestas
equipas, é partilhado o planeamento, a resolucao de problemas, a tomada de decisdo e
a implementacdo e avaliagdo das intervencdes (Haugen et al, 2015; Jones &
Thistlethwaite, 2019). E caracteristico destas equipas a comunica¢do continua e a
tomada de decisao baseada em consensos (Hall et al., 2012).

As autoras Jones & Thistlethwaite (2019, p. 529) apresentam ainda a modalidade
de equipa interprofissional. Esta pressupde cruzar fronteiras ocupacionais, em que
deixamos de lado a nossa visdo profissional propria dos cuidados de saude, como
sendo a Unica correcta, e passamos a escutar activamente o que os nossos colegas tém
a dizer. Esta visdo sugere entdo a integracdo do paciente e da sua familia no
planeamento conjunto de cuidados, considerando uma visao e direc¢do partilhadas,
tendo em conta que é essencial atender as necessidades e preferéncias culturais,
sociais, econ6micas e pessoais de pacientes, familia e cuidadores.

Sao apresentadas inimeras vantagens do trabalho em equipa por diversos autores
das quais se destacam: uma maior efectividade, maior qualidade e maior quantidade
de tarefas e servicos desenvolvidos; melhoria da comunicacdo e coordenacao,
proporcionando diversidade de expertise profissional. Numa visdo macro, verificam-
se beneficios diversos, a nivel organizacional, como tempos de internamentos mais
reduzidos, reducdo de custos, diminuicdo dos internamentos imprevistos e uma
melhor acessibilidade para os pacientes (Haugen et al., 2015; Jones & Thistlethwaite,
2019).
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Em cuidados paliativos, a prestacdo de cuidados, que envolve uma equipa
interdisciplinar, é amplamente reconhecida e defendida, nacional e
internacionalmente, possibilitando a melhoria da qualidade dos cuidados,
acessibilidade e a satisfacdo dos profissionais de saude (Hall et al., 2012). Neste
contexto, a equipa interdisciplinar nuclear em cuidados paliativos é constituida por
médico e enfermeiro. De entre outros profissionais que idealmente deveriam
cooperar, de forma mais ou menos sistemdtica, na abordagem a pacientes com
necessidades complexas e multifactoriais, incluem-se profissionais da area de
Psicologia, de trabalho social, capeldo, profissionais de psicoterapia e fisioterapia, de
terapia ocupacional, dietistas, entre outros (Haugen et al., 2015; National Consensus
Project for Quality Palliative Care, 2018).

Caso clinico relativo ao Sr. ], de 54 anos, internado no servico de
Otorrinolaringologia, acompanhada pela EIHSCP

Historia clinica: Doente com carcinoma epidermdide da orofaringe (palato mole
com destruicdo dos pilares amigdalinos bilaterais). Submetido a QT paliativa, apds
ciclos de QT e RT. Doente ja seguido em Consulta Externa de Cuidados Paliativos. A
22.01.2018, recorreu ao SU com queixas de dispneia e estridor, tendo sido
traqueostomizado. Ficou internado no servico Otorrinolaringologia, tendo sido
realizada a referenciacdo para a EIHSCP a 26.01.2018. Antecedentes pessoais de
habitos tabagicos (1 maco por dia) que cessou.

Situacdo familiar: Casado, vive com a esposa, cuidadora e receptora de cuidados
(AVC ha 3 anos, com sequelas de hemiparésia a direita). Tém trés filhos, dos quais o
mais novo de 22 anos ainda vive com os pais. Uma filha, apoia nos cuidados dos pais.
O casal frequenta o Centro de Dia da freguesia, onde o paciente recebe os cuidados de
higiene e a refeicao do almoco. O Centro de Dia assegura igualmente o jantar que o
casal leva para casa.

Discussao: No primeiro contacto que eu presenciei, a 31.01.2018, o paciente foi
observado pela EIHSCP na sua enfermaria. Apresentava-se bastante emagrecido e
evidenciava uma acentuada debilitacdo fisica. Nao comunicava verbalmente, desde a
traqueostomia, mas usava a escrita, num pequeno caderno que trazia consigo.
Apresentava-se visivelmente desconfortavel, com dor ndao controlada a nivel do
ouvido esquerdo, face e cabeca. Para além da terapéutica analgésica instituida em
horario e do fentanil TD (50 mcg/h), tinha recorrido a medicagdo prescrita em SOS
(Paracetamol e morfina 10 mg SC) por 3 vezes, durante a noite e manha. Apresentava
um exuberante edema da lingua, que se traduzia igualmente em dor dilacerante pela
pressdo dos dentes no tecido da lingua. Apresentava uma PEG (Gastrostomia
Endoscépica Percutdnea), colocada cirurgicamente em Abril de 2017, cuja pele
periestoma apresentava sinais de inflamacgao e exsudado purulento.
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Negava sintomas de dispneia, de nauseas ou vomitos e referia manter um padrao
vesical e intestinal normal.

Constituiam, deste modo, objectivos de cuidados emergentes, o controlo da dor,
intervir a nivel do edema da lingua, abordar o sofrimento psicolégico e existencial do
paciente, decorrente da sua condi¢do clinica, da alteracdo corporal provocada pela
doenca e pelas interveng¢des que suportou, pela impossibilidade de se alimentar pela
via oral, pela sua histéria de vida (o paciente relatou o acompanhamento da doenca e
morte do seu irmdo com o mesmo problema), a sua preocupacao relativa a forma
como poderia regressar ao domicilio e como poderia ter apoio para si e para a sua
esposa.

Foi, consequentemente, optimizada a tabela terapéutica (aumentada a dosagem da
morfina em hordrio fixo), que permitisse o controlo da dor e foi instituida a
administracdo de dexametasona para reducdo do edema da lingua; foi realizado
pedido de colaboracao da Gastrenterologia, para avaliacdo da PEG, e foi discutida com
o paciente a possibilidade da presenca do seu filho, para procedermos a programacgao
da alta, com a sua colaboracdo. Pretendia-se a alta para o domicilio, assegurando
maior apoio do Centro de Dia, e através da capacitacao do filho e do paciente em
prestarem os cuidados a canula da traqueostomia. Ap6s o contacto com o filho mais
novo, L., ficou combinada a sua comparéncia no servi¢co para reunido com a EIHSCP.

No dia seguinte, 01.02.2018, o paciente mostrou-se bastante cansado, referindo
que ndo dormiu, tendo necessitado de varias tomas de medicacao analgésica em SOS
(as 23h, 4h e 9h). Foi optimizada a tabela terapéutica e o paciente foi informado que o
Centro de Dia tinha confirmado assegurar apoio a sua familia no domicilio.

No dia seguinte, durante a manhd, o paciente encontrava-se a dormir. Fomos
informadas que necessitou de medicacdo SOS de noite (20h, 23h, 4h), ndo tendo
apresentado um sono continuo. Apds discussdo com o filho, foi pedida a colaboracao
da Psiquiatria, para avaliagdo do paciente antes da alta por possibilidade de ideagdo
suicida.

A 05.02.2018, o paciente mantinha os distirbios do sono, associados a queixas
algicas, tendo, nas ultimas 24 horas, recorrido a terapéutica SOS trés vezes. Refere
manter padrdo intestinal diario e apresenta o edema da lingua cada vez mais
pronunciado, que lhe provoca dor intensa generalizada da cavidade oral e labios.
Dado o edema da lingua, verificou-se que os dentes encontravam-se em permanente
pressdo e esta € cada vez mais pronunciada, tendo provocado lesdes sangrantes na
lingua. A pele periestoma da PEG mantinha a drenagem de exsudado purulento, ndo
se tendo ainda verificado a observacao pela Gastrenterologia.

Determinou-se a indicacdo para aplicacdo de um preparado a base de lidocaina
(pelo seu efeito anestésico), nistatina (indicada para o tratamento de candidiase oral)
e bicarbonato de sédio, na cavidade oral, para controlo de sintomas e foi instituida
terapéutica indutora do sono (midazolam PO 15 mg, de denominag¢do comercial
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Dormicum). Foi considerado realizar pedido de observacdo pela Estomatologia,
aguardando-se ainda a observacao pela Psiquiatria.

A comunicagdo interprofissional é decisiva e uma constante em cuidados
paliativos, tanto dentro das equipas interdisciplinares como entre estes profissionais
e os outros clinicos, terapeutas e restantes profissdes de saude. A expectativa dos
profissionais de saude, na sua pratica quotidiana de trabalho multidisciplinar e
interdisciplinar, reside no recurso a uma comunicagdo aberta e respeitadora e estas
caracteristicas sdo essenciais, considerando o objecto de cuidados destes
profissionais: atender pacientes e seus familiares com sintomas complexos,
problemas psicossociais, em contextos de tomada de decisdes cruciais em momentos
dramaticos e angustiantes das suas vidas.

Tendo a médica assistente do paciente disponibilidade de tempo, realizou-se uma
reuniao com a EIHSCP, na sala de registos do servico. A EIHSCP exp0s os problemas
da cavidade oral que o paciente apresentava e o seu caracter evolutivo, gerador de
sintomas de dor, de angustia e de insonia, e todos os sintomas psicolégicos que dai
advinham, recomendando a observacdo pela Estomatologia. Refor¢ou a necessidade
de avalia¢do pela Psiquiatria por indicagdes subtis dadas pelo paciente que reflectiam
ideacao suicida.

O retorno da médica assistente foi surpreendente, para mim, em muitos niveis,
tanto profissionais, técnicos e éticos, como pessoais e humanos.

Recusou, primeiramente, a recomendac¢do da avaliagdo pela Estomatologia e, de
seguida, recusou a recomendacdo da observacdo pela Psiquiatria. Referiu que a
condicdo do paciente ndo exigia o envolvimento da especialidade de Estomatologia e
esta opinido ndo se alterou perante o refor¢o da EIHSCP relativamente ao facto de que
os dados observados e documentados de sofrimento intenso que o paciente
experimentava evidenciavam que este nao se tinha tornado mais suportavel, apesar
das medidas implementadas. Foi alertada para o facto de que perante sintomas
angustiantes intensos e refractarios poder-se-a recorrer a sedacdo paliativa, a qual é
utilizada como ultimo recurso excepcional (Thompson & Chochinov, 2012; Twycross,
2014), quando todas as outras modalidades de intervengdo foram esgotadas, uma vez
que diminui ou inibe a capacidade de interac¢do com os seus entes queridos (Pereira,
Gratton & Beauverd, 2012).

O retorno da médica assistente consistiu em equiparar a seda¢do paliativa a
eutanasia, tendo de seguida reiterado a sua opinido de dispensa da observacao de
Psiquiatria, sob o pretexto de ainda ndo terem sido declaradas as medidas
extraordinarias SAV (Suporte Avanc¢ado de Vida) relativamente ao paciente, pelo que,
a manifestacdo de ideacdo suicida deixa de ser problema: “se ele o fizer fora daqui, vai
dar ao mesmo”(sic).

A sedacdo paliativa é “um termo amplamente usado para descrever a
administracdo intencional de sedativos para reduzir a consciéncia de uma pessoa em
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fase terminal para aliviar o sofrimento intoleravel de sintomas refractarios”
(Twycross, 2019, p. 1). Sdo usados medicamentos sedativos especificos, como
benzodiazepinas, opidides, ou neurolépticos (Cherny et al., 2009), para a diminuicao
ou alteracdo do nivel de consciéncia do paciente, com recurso a titulacdo cuidadosa e
rigorosa de medicamentos para cessar os sintomas intrataveis ou o sofrimento, que
ndo respondem as intervencdes disponiveis. Distinguem-se dois tipos diferentes de
sedacao com base no grau de sedacao, ligeira ou profunda, e com base na sua duracao,
intermitente ou continua.

A sedacgdo paliativa ndo é a eutandsia nem pode ser equiparada a eutandsia. A
sedacdo paliativa é uma intervenc¢dao que visa proporcionar alivio de sintomas, ao
invés da eutanasia, que consiste na morte intencional, como fim unico e exclusivo da
intervencdo. O objectivo desta medida terapéutica é proporcionar alivio de sintomas

e ndo antecipar a morte. Consiste numa medida proporcional ao sintoma, a sua
severidade e aos objectivos de cuidados (Pereira et al.,, 2012).

De acordo com Twycross (2014), a eutandasia ndo é: permitir que a natureza siga o
seu rumo; suspender tratamentos futeis biologicamente; suspender tratamentos
quando os danos se sobrepdem aos beneficios desejados ou esperados; utilizar
morfina e outras substancias para aliviar a dor; utilizar sedativos para aliviar o
sofrimento mental intratavel num paciente em fase terminal.

A médica assistente enveredou, por fim, por um rumo vil e, de forma velada e
subtil, optou por menosprezar a nossa médica da EIHSCP, a Dr2 ., referindo-se a sua
idade, afirmando que a sua juventude ndo lhe proporcionava qualquer autoridade
para contestar o que quer que fosse decidido por si.

A literatura determina que falhas na comunicacdo interprofissional podem
conduzir a uma menor qualidade de cuidados paliativos, nomeadamente a nivel de
erros de medicacdo, atrasos nos tratamentos, erros cirurgicos, maior taxa de
mortalidade de pacientes, longos internamentos, pior controlo da dor e pior
performance funcional (Thomas, Jones, Moment & Abrahm, 2015).

Qualquer profissdo na area da saude, ou em qualquer outra area, pode ser
encarada num contexto competitivo, de poder e hierarquias, em detrimento de um
contexto de trabalho em equipa e de colaboracdo e parceria. Desta forma, podem
ocorrer fendmenos de escassa compreensdo, respeito ou compaixdo pelo outro
profissional, pelas suas perspectivas, prioridades ou educagao/formacao. No desfecho
desta reunido, a nossa médica representou o icone da boa educacgdo, de respeito e de
tolerancia perante um profissional com visao e opinido diferentes, prestando o seu
papel de consultadoria, em que as suas recomendag¢des podem ser ou ndo aceites pelo
médico assistente. Contudo, neste caso a minha estupefaccdo prendeu-se com as
justificativas clinicas e pelo caracter discriminatério (com base na sua idade) do seu
discurso.
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Pela pesquisa efectuada, sdo varios os aspectos que deverdo ser atendidos no
ambito dos desafios comunicacionais com os quais nos deparamos. Tal como Jones &
Thistlethwaite (2019) afirmam, as equipas que prestam consultadoria acabam por ter
de equilibrar o seu desejo de advogar pelos seus pacientes com a necessidade de
preservar as relacbes com os profissionais que referenciam esses pacientes,
respeitando as fronteiras da etiqueta de consultadoria.

Problemas na comunicacdo podem acarretar consequéncias negativas para os
proprios profissionais, como desmoralizagdo ou maior absentismo ou rotatividade de
recursos humanos. Assim, uma comunicagdo positiva possibilita melhorar a
compreensao dos objectivos de cuidados desejados pelos pacientes, melhorar o
estado animico e a satisfagdo dos profissionais, uma maior retencdao de recursos
humanos, o feedback positivo dos colegas e uma maior produtividade (Thomas et al.,
2015).

Caso clinico relativo a Sr2 M.R., de 65 anos, acompanhada em consulta de ELA na CE
de Cuidados Paliativos

Historia clinica: Doente com ELA (Esclerose Lateral Amiotrofica), variante flacida.
Antecedentes pessoais de patologia psiquiatrica.

Situacdo familiar: Solteira. Vive em casa prépria. Apoiada por uma cuidadora
formal e uma cunhada, enfermeira.

Discussao: A paciente foi conduzida a consulta, a 07.03.2018, por transporte de
Bombeiros. Encontrava-se acompanhada da sua cuidadora e da sua cunhada e foi
transportada em maca.

A Esclerose Lateral Amiotrofica é uma doenca neurodegenerativa do grupo das
doencas do neurdénio motor. E a condicdo mais comum deste grupo e é caracterizada
por ser a manifestagdo mais severa (Voltz, Lorenz & Niibling, 2015). A sua evolucao
provoca a perda progressiva da funcao motora voluntaria, o que se vai concretizar na
diminuicdo da mobilidade, perda da capacidade da fala e de degluticao, dispneia
progressiva, sendo ainda comuns, disfagia, disartrofonia, sialorreia, espasticidade e
disturbios do sono (Walbert, 2016).

A paciente comunicava ja por escrita e referia que a deambula¢ao vinha a ser cada
vez mais dificil, resumindo-se a caminhar curtas distancias, no domicilio. Apresentava
um estado geral bastante emagrecido e debilitado. Mobilizava-se em cadeira de rodas,
cedida pela APELA (Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica), para
promoc¢do do conforto. A cadeira estava, entdo, equipada de uma almofada e apoio
cervical posterior e lateral, devido a perda da funcionalidade muscular nesta zona.
Tinha sido com a colaboracdo da equipa de CE que esta associacdo tinha sido
contactada, na tentativa de satisfazer as necessidades prementes da paciente, ndo s6
relativamente a sua mobilidade mas também asseguravam fisioterapia. Desta forma, a
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paciente dirige-se a Associagdo para realizar a fisioterapia, o que ndo tem ocorrido
nas ultimas semanas, de acordo com a paciente, por mal-estar geral.

A paciente alimenta-se por PEG, tendo ja perdido a capacidade de se alimentar por
via oral, referindo apresentar estase, regra geral, em maior quantidade ao lanche,
comparativamente ao almocgo. Foi examinada a pele periestoma, tendo apresentado
rubor, sem drenagem de qualquer exsudado. Refere ndo ter febre e tomar os cuidados
necessarios, efectuando lavagem da pele periestoma com soro fisiologico e renovando
a compressa de protec¢do, mais de uma vez por dia.

Refere ter apresentado diarreia no domingo anterior, a 04.03.2018, durante todo o
dia (aproximadamente 9 vezes), acompanhada de célica, tendo resolvido com UL250.

Quanto ao controlo da dor, a paciente refere que mantém queixas a nivel da
cervical e ombros, apesar das medidas de controlo e de conforto instituidas: cumpre o
regime terapéutico (constituido por sistema transdérmico de buprenorfina, 52,5
mcg/h que renova de 3-3 dias, paracetamol PO 1g, morfina, PO, 4 gotas, até 6 tomas
por dia, e ibuprofeno PO) e realiza aplicacdo de calor.

Refere ainda insonias, ja ha alguns dias.

A cuidadora assegura que a paciente requer o VNI continuo, “quase todo o dia”.
Com a avaliacdo dos seus sinais vitais verifica-se que: TA: 131/76 mmHg; Taur:
36,99C; Sp02: 94-95% sem aporte de 02.

A ELA exibe uma progressdo rapida, pelo que os cuidados paliativos sdo assim
integrais na abordagem destes pacientes. Com o objectivo de melhoria da sua
qualidade de vida, sao normalmente implementadas diversas intervencdes que
sustém a vida, como sondas de alimentacgao, ventilacdo nao-invasiva (VNI). E, quando
consideramos o recurso a estas medidas noutras condi¢des neurolégicas, como
deméncias, ou na doenca oncoldgica, depreendemos que nao apresenta qualquer
vantagem no conforto e qualidade de vida. De facto, podem constituir medidas
geradoras de intenso sofrimento e que apenas o prolongam para além da vida natural
do paciente. Porém, no caso da ELA, estas medidas sdo um recurso essencial na
manutencdo de uma vida, que pode ser plena e com significado.

Johnston & Simon (2012) referem que, na progressdo de qualquer doenca
neuroldgica, surgem seis preocupag¢des principais: a via aérea e a respiracdo, o
conforto, a comunicacdo, a cognicdo, a tomada de decisdo e expectativas e a
alimentacao. Os cuidados paliativos e essencialmente as diferentes areas profissionais
(Medicina, Enfermagem, Neurologia, Psicologia, Fisioterapia, Gastrenterologia) que
atendem o paciente devem contribuir em estreita colaboracdo, parceria e
complementaridade de forma a atender a sua sintomatologia global de forma
holistica e integrada. Deverao, deste modo, atender minuciosa e sistematicamente ao
controlo de sintomas de dispneia e ao elevado risco de aspiracdo destes pacientes,
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reconhecendo as limitagdes das intervengdes, como ventilagio mecanica e sondas de
alimentacao.

Reduzir a dor é uma prioridade, considerando os problemas e desconforto
musculo-esqueléticos de espasticidade que a doenga desencadeia. A sua abordagem
ndo-farmacolégica exibe uma importancia primordial na prossecuc¢do deste fim.

A incapacidade cognitiva deve ser acautelada, de forma precoce, quando a
integridade dos seus mecanismos ainda estd mantida, sendo fundamental a
informacdo para a expressdo, discussao e planeamento antecipado de vontades e
cuidados. Por seu lado, o suporte nutricional, quando determinado pela perda da via
oral, deve ser pré-planeado e discutido, de acordo com os desejos do paciente.

Por fim, a disartria e disfagia que os pacientes desenvolvem determinam a
identificacao precoce de estratégias de comunicacdo, indispensaveis a determinacdo
da existéncia de desconforto e de sintomas, bem como a expressdo de desejos e
objectivos.

De acordo com Voltz et al. (2015), o grande desafio em cuidados paliativos
consiste na gestdo e coordenacdo destas intervengdes, sendo indispensavel a
colaboracgdo interprofissional de uma vasta variedade de especialidades médicas e
cirirgicas e uma interven¢do precoce, as quais serdo determinantes, tanto na
sobrevivéncia como na qualidade de vida destes pacientes.

A paciente foi entretanto observada pela Pneumologista, que se deslocou a
consulta. Foram avaliados os parametros da VNI, tendo a paciente sido alertada para
a necessidade de ir mobilizando a mascara e trocando entre as suas diferentes
dimensdes, uma vez que se encontrava a desenvolver lesdo ao nivel do nariz e face.
Esta situacdo desencadeou a discussdo sobre uma possivel futura suspensdo da
ventilagdo mecanica. Foram abordadas as circunstincias nessa situacdo e os
procedimentos e resultados esperados, tendo a paciente mostrado uma intensa
reactividade, sentindo-se muito angustiada por ter “medo de morrer”. Foi incentivada
a exprimir-se e a manifestar as suas preocupacgdes, sendo assegurada que ndo vai ser
abandonada e que existem mecanismos para certificar o seu conforto. Foi
encaminhada para consulta de Psicologia ainda esse dia, para prosseguir a
investigacdo da sua ansiedade e insonias, que poderao advir destes sentimentos.

Foi, por fim, optimizada a tabela terapéutica de base, passando a buprenorfina TD
para a dosagem de 70 mcg/h, de forma a minimizar a toma de SOS. Mantendo-se a
insénia, a cuidadora deveria contactar o servico, para se decidir a intervengdo mais
adequada.

Com vista a atingir os objectivos a que me propus, nomeadamente participar em
sessdes formativas desenvolvidas em equipa ou a decorrer em paralelo, como
conferéncias, congressos, féruns ou palestras debrucados em temas especificos de
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Cuidados Paliativos, como avancei anteriormente, foi-me proporcionado participar
das formacgdes em servico: Processo de abordagem de directivas antecipadas: Limites
de tratamentos, a 29 de Janeiro de 2018, e Avaliagdo e controlo de sintomas, a 26 de
Fevereiro de 2018.

Fui convidada, igualmente, pela equipa a assistir a defesa de tese de mestrado de
uma colega enfermeira, subordinada ao tema Avaliagdo da satude de cuidadores de
pacientes com ELA, que decorreu no fim da tarde de 12.02.2018, na Universidade de
Medicina do Porto.

A 23 e 24 de Fevereiro de 2018, participei no 12 Congresso Internacional de
Cuidados Paliativos de Castelo Branco (Anexo D), tendo no segundo dia de congresso
decorrido um workshop sobre Investigagdo em Cuidados Paliativos (Anexo E).

Fui, posteriormente, desafiada pela Dr2? Directora de servigo a assistir ao
Seminario Medicina Narrativa e a Etica na Relagdo, realizado na Casa de Saude do
Telhal, a 19 de Marc¢o de 2018 (Anexo F), depois de ter assistido a apresentacdo do
Grupo de Estudos e Reflexdo em Medicina Narrativa - GERMEN, a 28 de Fevereiro de
2018 (Anexo G), onde tive a oportunidade de assistir a preleccao dos oradores
convidados, Dr. Manuel Sobrinho Simdes, patologista e Professor catedratico jubilado
da Universidade do Porto, e Dr2 Maria Giulia Marini, epidemiologista e Professora

titular da Universidade Hunimed, entre outros.

De acordo com os objectivos a que me tinha proposto e com as actividades que
havia planeado, por constrangimentos e interesses operacionais do servico, ndo se
assumiu como emergente a apresentacao de estudos de caso a toda a equipa ou a
analise de documentos e outros artigos cientificos. O guido de apoio ao cuidador nao
foi igualmente criado, pelas questdes acima apresentadas.

Realizei, contudo, uma sessdo formativa em servigo, como sugerido pela Direcgao
de servico, no dia 26 de Margo de 2018, subordinado ao tema Medicina Narrativa.
Pretendia-se, com esta sessdo formativa, descrever os principios fundamentais da
Medicina Narrativa, os géneros em que esta se pode configurar e compreender os
paralelismos entre Medicina Narrativa e Cuidados Paliativos.

Desta forma, foram estabelecidos como objectivos especificos:

s Conhecer os principios orientadores e elementos-chave em Medicina
Narrativa

a Caracterizar os géneros narrativos preconizados em Medicina Narrativa

a  Relacionar os principios, valores e ferramentas afectos a Medicina
Narrativa com os dos Cuidados Paliativos

a  Valorizar o género narrativo, no ambito das suas preocupagdes éticas.

Esta sessdao formativa destinava-se aos profissionais da equipa do Servigo de
Cuidados Paliativos, a decorrer na sala de reunides do servigo, com duragdo estimada
de 20 minutos (Anexo H).
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4. Projecto de intervencdo. O paciente oculto’

“The most beautiful people we have known are those
who have known defeat, known suffering, known
struggle, known loss, and have found their way out of
the depths. These persons have an appreciation, a
sensitivity, and an understanding of life that fills them
with compassion, gentleness, and a deep loving
concern. Beautiful people do not just happen.” (Kiibler-
Ross, s/d)

A deméncia é mais do que uma simples doeng¢a, mas uma sindrome clinica
caracterizada pela instalacdo insidiosa, de progressdao gradual de incapacidades
cognitivas em, pelo menos, dois destes dominios: 1) memoria, 2) funcao executiva
(pensamento, planeamento e julgamento), 3) capacidades visuais e espaciais, 4)
linguagem, e 5) personalidade ou comportamento (McKhann et al. citados por Widera
& Bernacki, 2015). E caracterizada por uma diminuicdo da fun¢io mental, que inclui
perda de memoria, disfuncdo da linguagem, desorientacdo, alteracbes da
personalidade, dificuldades nas actividades de vida diarias, auto-negligéncia e
sindromes psiquiatricos (National Institute for Health and Clinical Excellence citado
por Harris, 2007).

Em Portugal, os dados epidemioldgicos relativamente a esta sindrome sdo
escassos, até a publicagdo, em 2015, do primeiro estudo nacional que demonstrou a
prevaléncia da deméncia e os seus custos associados (Santana, Farinha, Freitas,
Rodrigues & Carvalho, 2015). Ora, em 2013, quando os dados foram recolhidos, tendo
em conta a populacdo de cidadaos com idade superior a 60 anos, constatou-se,
estimativamente, que 5,91% padeceria de deméncia, o que equivale a um numero
aproximado de 160 287 de pessoas.

Em dados divulgados recentemente pela OCDE (Organizacdo para a Cooperagdo e
Desenvolvimento Econdémico, 2017), Portugal surge como o 42 pais com a maior
prevaléncia de demeéncia, a nivel mundial, verificando-se que, em cada 1000
habitantes, 20 sdo diagnosticados com deméncia e prevendo-se que este nimero mais
do que duplicard nos proximos 20 anos, tendo em conta a taxa de envelhecimento
prevista para o nosso pais: em 2050, cerca de 40% da populagdo tera mais de 65
anos.

5 Os autores Dev & Dev (2015) recorrem a esta terminologia para descreverem os cuidadores informais familiares de
pacientes com deméncias.
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Deste modo, tal como Widera & Bernacki (2015) afirmam, numa fase avancada da
doenga, estes pacientes representam um verdadeiro desafio em Cuidados Paliativos,
tendo em conta a sua elevada carga sintomatica, frequentes transicoes de cuidados e,
em fim de vida, o recurso a tratamentos onerosos, que levantam sérios dilemas éticos.

E estes dados revestem-se de uma grande importancia em Cuidados Paliativos
pelos nimeros fenomenais que representam, as estimativas para o futuro e devido as
caracteristicas excepcionais com que nos deparamos nesta doenga.

Na sequéncia da realizacdo de uma Revisao Sistematica da Literatura (RSL), no
ambito da Unidade Curricular de Investigagdo II (a qual é replicada no Anexo I), e
tendo em conta as conclusdes obtidas, a partir de uma variada pesquisa de literatura
e sitios de interesse especializados na tematica e de experiéncias pessoais e
profissionais, surgiu a necessidade e a inevitabilidade de estudar a realidade
portuguesa relativa aos cuidadores informais/familiares de utentes com demeéncia
em estadio moderado/avangado, no domicilio, no que concerne aos significados,
condicionantes e impactos do cuidar.

No presente capitulo, é apresentada e desenvolvida a pertinéncia tedrica e pratica
que fundamentaram a minha escolha e decisdo para este Projecto de intervencao, os
seus objectivos e metodologia.

De acordo com os autores Murray, Kendall, Boyd & Sheikh (2005), ao longo da
progressao da doenca, manifestam-se necessidades crescentes de cuidados cada vez
mais complexos e exigentes, pois sdo caracteristicos das deméncias comportamento
agressivo, inquietacdo e deambulagdo errante, incontinéncia, delirios e alucinagdes,
mobilidade reduzida e problemas na alimentagao, entre outros.

De acordo com Bridges, citado por Johl, Patterson & Pearson (2016), um cuidador
familiar presta assisténcia a um familiar que experiencia dificuldades ou
incapacidades devidas a perturbacdes fisicas, emocionais ou cognitivas, muitas vezes
na auséncia de compensacao financeira. Para Brodaty & Donkin (2009), os cuidadores
familiares assumem um papel especialmente importante na qualidade de vida dos
pacientes com deméncia.

De acordo com Neto, citada por Moreira (2001), os cuidados no domicilio
revestem-se de extrema importancia pois irdo permitir a continuidade da vida diaria
do paciente, estando rodeado das pessoas, meio envolvente, pertences,
reminiscéncias da sua vida pregressa e outras recordacdes que lhe sdo familiares, o
que na demeéncia se reveste de uma particularidade de extrema preponderancia,
tendo em conta os seus efeitos na capacidade e funcionalidade cognitiva e mnemonica
e, consequentemente, no comportamento.

Cuidar de um familiar representa, assim, assumir um papel significativo,
constituindo uma oportunidade de retribuicdo e de agradecimento pelos cuidados
recebidos anteriormente de si. Brodaty & Donkin (2009) referem, com base em
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diversos estudos, que cuidar de uma pessoa com deméncia constitui uma fun¢ao mais
geradora de stress do que em casos de deficiéncia fisica. Desta forma, conclui-se que
este papel, considerando a magnitude das suas responsabilidades associadas, pode
revestir-se de um caracter gerador de sofrimento, quando nos deparamos com a
auséncia de qualquer apoio ou suporte externos, principalmente quando nos
referimos a cuidadores também eles idosos que cuidam dos seus conjuges, tantas
vezes com dificuldades e parcos recursos (Tanco & De la Cruz, 2015).

Um numero crescente de burnout dos cuidadores familiares de doentes de
deméncia tem sido descrito na literatura (Dev & Dev, 2015). Estes autores citam
estudos que determinaram inclusivamente que os preditores de burnout no cuidador
familiar incluiam maiores restricdes na vida social, indicadores de degradacao da sua
saude e comorbidades e uma perspectiva negativa crescente, relativamente ao seu
papel de cuidador, o que culminou no facto de o burnout e da depressdo surgirem
associados a uma qualidade de vida muito pobre do cuidador. Tanco & De la Cruz
(2015) citam estudos que inclusivamente afirmam que cuidadores, especialmente os
mais idosos, encontram-se em maior risco de isolamento social, na medida em que os
seus proprios amigos e familiares foram falecendo antes de si, o que potencia a
ocorréncia problemas psicologicos e emocionais, nomeadamente angustia, desespero
e depressao.

Quando realizei a RSL, verifiquei que surgiam cada vez mais estudos que
reflectiam vis6es muito positivas do cuidar (Glass, 2016; Quinn, Clare & Woods, 2015;
Wezel et al., 2015), a partir dos testemunhos de gratificacdo e de bem-estar pessoal e
emocional de cuidadores, que influenciaram o seu impacto fisico, psicologico e
emocional, possibilitando-lhes a manutengao do seu papel de cuidadores até estadios
mais avan¢ados da doenga. E estes espectaculares outcomes do cuidador nao
estiveram isolados do suporte, apoio e intervencdes implementados por equipas
comunitarias de cuidados paliativos.

A familia, enquanto cuidadora destes doentes no domicilio surgia como
importante aliada e parceira na prestacdo de cuidados, mas também como receptora
de cuidados, a par e passo com o doente. Serd imprescindivel acompanhar
efectivamente e avaliar as suas vivéncias e consequentemente as suas necessidades,
sejam elas referentes aos aspectos fisicos e ao manejo da doenga, aos aspectos
praticos, aos psicolégicos e emocionais, familiares e sociais, espirituais, ou aos
aspectos referentes aos cuidados em fim de vida e ao luto (Ferris et al. citados por
Costa, 2015), de forma a prevenir fenémenos de burnout e de claudicagao familiar.

Verifica-se a existéncia de estratégias e apoios amplamente estabelecidos, apesar
da persisténcia de lacunas sistematicas pautadas nos artigos consultados para a RSL,
desde a auséncia de transmissdo de informacado, ou desadequacdo da informacao e
dos timings da sua transmissdo, até ao proprio desconhecimento por parte dos
profissionais de saude da existéncia de informacado e de abordagens que permitiriam

aos cuidadores ultrapassar as suas dificuldades quotidianas e reanimar a convivéncia
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social e periodos de descanso (Austrom et al., 2015; Glass, 2016; Hanson et al., 2016;
Jaffray, Bridgman, Stephens & Skinner, 2015; Mahoney, LaRose & Mahoney, 2015;
Martin, 2015; McCabe, You & Tatangelo, 2016; Pendergrass, Becker, Hautzinger &
Pfeiffer, 2016; Risco et al., 2016). Evidencia-se, também, serem amplamente comuns,
internacionalmente, os grupos de suporte de cuidadores e o recurso a estratégias de
mindfulness, o que a nivel nacional ainda ndo é representativo em termos de
disponibilidade e de acessibilidade em todas as regioes.

Tanco & De la Cruz (2015) declaram que sdo aspectos importantes associados ao
bem-estar psicolégico dos cuidadores o alivio da sobrecarga sentida nas actividades
quotidianas, a existéncia de medidas de suporte social, de combate ao isolamento
social, a existéncia de uma comunicacao adequada com os profissionais de saude e
clinicos e a resposta as preocupacgdes do futuro do familiar doente. A presenca dos
profissionais de saude desencadeia um impacto no sentido de dignidade,
pessoalidade e sofrimento do paciente e cuidadores (Thompson & Chochinov, 2012),
sendo que, encara-los verdadeiramente como parceiros, é proteger e assegurar o
bem-estar e qualidade de vida de ambos. No que concerne ao recurso a intervencgoes
psicoeducativas junto destes cuidadores, de acordo com Carcer (2015), “a experiéncia
confirma que cuidar das necessidades dos familiares contribui para aumentar a
probabilidade de que continuem a prestar cuidados e que mantenham a qualidade do
cuidado” (p. 118).

Posto isto, e em sede de Projecto de Prdtica Clinica, procedi ao planeamento da
realizagdo de um estudo de investigacdo descritivo que permitisse conhecer a
vivéncia dos cuidadores informais/familiares de doentes com deméncia em estadio
moderado/avang¢ado, no domicilio. Tendo em vista esta questdo metodoldgica,
delineei como objectivos especificos:

» (aracterizar as fung¢des dos cuidadores informais/familiares no cuidado ao
utente com deméncia em estadio moderado/avangado, no domicilio

» Descrever as dificuldades dos cuidadores informais/familiares do utente com
deméncia em estadio moderado/avancado

» Conhecer as estratégias mobilizadas pelos cuidadores informais/familiares
para fazer face a sobrecarga decorrente dos cuidados prestados ao utente com
deméncia em estadio moderado/avan¢ado no domicilio

Por impossibilidade de realizar este estudo e para ultrapassar este impedimento,
sem alterar o ambito tematico ou os objectivos propostos e utilizando os recursos de
que dispunha, defini como projecto de intervencao a realizagdo de um pequeno e
simbolico documentario focado na vivéncia de um cuidador especifico de uma
paciente com deméncia em estadio moderado/avangado, no domicilio.
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De acordo com Rabiger (2004), um documentario “é uma histdria e as histérias
tém sido sempre vitais a vida humana. Realiza-lo a partir da realidade - pessoas reais
que vivem as suas vidas reais - torna-se especial sempre que um trabalho explora os
seus significados profundos®” (p. 2). Os documentarios transportam os espectadores
para novos mundos e experiéncias através da apresentacdo de informacdo factual
sobre pessoas, lugares, acontecimentos reais, retratados através da utilizacdo de
imagens reais e artefactos (Bernard, 2007).

Apds o diagndstico de Alzheimer, ha dez anos, este cuidador, com 85 anos na
altura, assumiu o papel de cuidador principal da paciente, no lar que construiram e
que partilhavam ha 63 anos. Hoje em dia, com 95 anos, vive sd, na casa que
partilharam e onde criaram os seus filhos, na sequéncia da institucionalizagcdo
definitiva da paciente.

Abordei este cuidador para realizar comigo uma entrevista e o seu fundo bondoso
e gentil ndo permitiu recusa-lo. Combindmos um fim-de-semana, e munida de uma
camara fotografica e de video, de um gravador digital de audio e de um tripé, rumei ao
seu domicilio.

Segundo um guido pré-definido (Anexo ]J), de forma a atingir os objectivos
delineados, gravei a entrevista em dois dias, tendo um total de duracdo de filmagens
de 45 minutos.

Projectei igualmente os planos de transicdo que seriam necessarios a montagem
do video e, com este cuidador, identificAmos as fotografias que seriam ideais a serem
representadas, pois para comunicar a mensagem que pretendia, recorri aos meios
disponiveis, que consistiu numa seleccio e combinacdo de som e imagem,
trabalhando-os para uma légica organizada do filme.

Os recursos disponiveis sdo incontaveis, desde a edicdo e montagem, a
sobreposicao de sons (musica, efeitos sonoros), ao uso de fotografias ou videos
caseiros (Nichols, 2001). E todos estes recursos transformam a representacdo
pretendida, qualificando o filme como expositivo, poético, observacional ou
participativo, entre muitas outras caracterizagdes possiveis.

Apés as filmagens, seguiu-se o moroso processo de construcdo do documentario.
Para a edicdo do material recolhido, dudio e imagem, recorri a software de edicao de
imagem e som, Adobe Premiere Pro.

Procedi, primeiramente, a Importagdo do ficheiro de dudio para efeitos de edicao.
A edigdo visava encontrar uma ordem no discurso do interlocutor, que fizesse sentido
ao espectador externo. Optei, igualmente, por uma ordem cronolégica dos eventos.

¢ Traducao livre do original: “Documentaries are stories, and stories have always been vital to human life. Making them
from the actual - real people living their real lives - becomes special whenever a work taps into meanings that run deep”
(Rabiger (2004). Directing the documentary (4* Ed.)).
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Depois de concluida a edigdo do audio, procedi a Importagdo dos ficheiros de
video, de forma a encontrar todos os clips (segmentos) de video correspondentes ao
audio que tinha seleccionado.

Em confronto com a imagem importada, houve necessidade de fazer ajustes nas
transicoes de clips, como equalizacdo do som, na luminosidade, aplicar fades nas
transicoes de imagem e Efeitos video (efeito de zoom numa imagem estatica).

O uso de fotografias de familia deste cuidador e de imagens de exteriores
permitiram-me fazer transicdes de imagens, de forma a evitar que a visualizacao
fosse aborrecida e monétona.

As imagens exteriores foram recolhidas no seu quintal e ambiente envolvente da
sua casa. Tentei abordar as suas reminiscéncias, através dos registos fotograficos que
possuia, evidéncia do seu passado, e recriar o seu presente, através da reconstituicao
dos elementos que o rodeiam diariamente: a vista da casa, o quintal, as plantas que
cuida com esmero e dedicagao.

Recorri igualmente a fotografias de locais turisticos nomeados no curso da
entrevista.

Por fim, procedi a legendagem, a criacdo do titulo e genérico final e a inclusdo de
musica (Anexo L - Ficha técnica).

O processo conclusivo consiste na Renderizagdo e Exportagdo final do filme para o
formato desejado e suportado pelos aparelhos comuns, neste caso, Vimeo HD, que
permitiria a gravacao dos 15’01” de filme em DVD, que suporta um total de 4 Gb.

Procedi igualmente a transcrigdo do elemento audio do filme, que inclui neste
trabalho (Anexo M).

De forma a responder a problematica enunciada, na sequéncia da transcri¢do do
elemento dudio do documentario, procedi a andlise de conteddo da entrevista. De
acordo com Banonis, citado por Streubert & Carpenter (2002), o propoésito da analise
de conteudo é “preservar o que é Unico em cada experiéncia de um dado participante
e permitir uma compreensao do fendmeno em estudo” (p. 69).

Primeiramente, pretendia-se Caracterizar as fungoes do cuidador informal/familiar
no cuidado ao utente com deméncia em estadio moderado/avangado, no domicilio. A
decisdo respeitante ao estadio moderado/avancado de doenga, segundo as escalas de
avaliagdo da progressdo das deméncias, Global Deterioration Scale (GDS) e Functional
Assessment Staging (FAST), como descritas por Soto et al. (2018, pp. 56-57), prende-
se com o facto de constituirem os estadios de doenga em que ja se instalou um maior
grau de incapacidade e de disfun¢do em todas as esferas da funcionalidade do
paciente, nomeadamente a nivel cognitivo, mnemonico, de planeamento,
comportamental, afectivo e psicomotor, o que se reflectira na capacidade e
continuidade do papel de cuidador.
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Como abordado anteriormente, os cuidadores informais assumem diferentes
papéis e responsabilidades, que exigem uma actuacao rigorosa e sistematica, durante
as 24 horas do dia e os 365 dias do ano. De acordo com Dev & Dev (2015), Lethborg &
Kissane (2015) e Tanco & De la Cruz (2015), os cuidadores informais e familiares
desdobram-se em multiplos papéis, muitas vezes de forma inédita e solitaria,
desempenhando as mais variadas tarefas, nomeadamente a vigilancia e actuagdo
sobre sintomas fisicos, decorrentes da progressao da doenga, tratamentos ou efeitos
secundarios da medicacao, tarefas dirigidas a satisfacdo das AVDs do paciente
(alimentacao e hidratacao, cuidados de higiene, vestir e despir, eliminac¢do), bem-
estar psicolégico, psicoemocional e espiritual, vigilancia e promog¢do da seguranga
(diurna e nocturna), para além da propria preparacdo das refeicoes, da medicacao,
tratamento de roupa e todas as actividades inerentes ao asseio e arrumo da casa,
compras, actividades de lazer, agendamento e acompanhamento a consultas e
exames. As declaragdes destes autores reflectem-se na experiéncia deste cuidador, o
que esta patente nas suas declaracgdes:

“Enquanto esteve cd em casa, ainda podia eu tratar dela, estdvamos so os dois e eu
fazia o comer para mim, para ela e dar-lhe de comer porque ela (...) ja ndo se
orientava.”

“Trazia-a (...) para a sombra ou para o sol, um bocadinho...”
“... pedia-lhe se queria beber dgua ou se queria comer e ela ainda me dizia.”

“... jd tinhamos de lhe por fraldas”

Apesar do avancado da sua idade e parcos recursos financeiros, técnicos, de
literacia em saude, este cuidador responsabilizou-se por providenciar o melhor

cuidado e a melhor qualidade de vida a sua parceira de vida, desempenhando
esmerada e resignadamente toda esta panoplia de tarefas.

Da analise da entrevista, ressaltaram de seguidamente as dificuldades que
emergiram do desempenho e das exigéncias da funcao de cuidador.

As necessidades dos cuidadores informais e familiares, como elaborado
anteriormente, tém sido estudadas e analisadas nas ultimas décadas em multiplos
estudos e por numerosos académicos, como nos afirmam Cherny (2015) e Lethborg &
Kissane (2015), das quais os autores destacam a necessidade de ser disponibilizada
informacao relativa ao diagndstico e progndstico, ao alivio de sintomas e assisténcia
na sua gestdo, a necessidade informacional no que concerne ao impacto emocional e
pessoal do cuidar e a estratégias de coping. E estes findings realgam
consequentemente a necessidade de profissionais de salude atentos e capacitados
para responder a complexidade da situacdo de pacientes e seus cuidadores, de
profissionais disponiveis e compassivos, com elevada competéncia comunicacional e
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ética. Pois, como Cherny et al., citados por Lethborg & Kissane (2015), nos advertem,
muito do sofrimento das familias cuidadoras advém da preparacao insuficiente para
esse papel, da incerteza e do desamparo.

Da anadlise das suas afirmagdes, ressaltaram as numerosas dificuldades fisicas com
que este cuidador em estudo se deparou, nomeadamente fadiga, esgotamento fisico,
privacdo do sono e do seu descanso, como se encontra patente quando o cuidador
declara que

“Sentia-me fraco e cansado (...) Sentia-me fraco, nessa altura”

“As noites mal dormidas...”

Como adiantado anteriormente, Thompson & Chochinov (2012) referiam uma
grande incidéncia nos cuidadores informais e familiares de sentimentos
predominantemente de ansiedade, depressdo, medo, desesperanca, raiva, culpa e
incerteza.

De acordo com Landry (2003), a analise de conteuido pode interpelar dois tipos de
contetudo: o conteudo “manifesto” e o “latente”, em que o contetido manifesto “refere-
se ao que é dito ou escrito explicitamente no texto, enquanto que o contetido latente
se refere ao implicito, ao ndo expresso, ao sentido oculto, numa palavra, aos
elementos simbdlicos do material analisado”(p. 349). No que concerne as vivéncias
psicoemocionais desencadeadas pelo seu papel de cuidador, embora nao o referindo
explicitamente, o discurso deste cuidador denuncia sofrimento, desgosto, culpa e até
desesperanca e depressao.

“... ela ainda me dizia. Agora ndo. Agora ndo diz nada”

“Seria absurdo dizer que ndo tinha preocupagdes. Sdo as preocupagées da -estar
onde estd... de um momento para o outro...”

“Eu jd... ja ndo procuro futuro para mim (...) Ndo tenho ambigdes... E pena ndo
estarmos todos, mas é impossivel”

A partir destas suas afirmacgdes, depreendemos estes dolorosos sentimentos, na
constatacdo da irreversibilidade da doenca que acometeu a sua esposa, que a foi
transformando gradualmente e que actualmente a levou a um estado de afasia, mas
também pela constata¢do da finitude e da imprevisibilidade do momento da finitude
da sua parceira de vida. Tal como abordado anteriormente, Tanco & De la Cruz
(2015) corroboram este facto do cuidar ser gerador de sofrimento, especialmente nas
situagdes de auséncia de apoios e suporte externos ao cuidador também ele idoso e
com o0s seus proprios handicaps.

76



Relatorio de Pratica Clinica - Cuidadores Familiares/Informais no Cuidado ao Utente com Deméncia em Estadio
Moderado/Avangado, no Domicilio

A culpa deste cuidador chega-nos implicita na sua confissdo de que, perante a sua
incapacidade para resolver sozinho uma situacdo de emergéncia, se viu obrigado a
mobilizar a ajuda de familiares, mesmo a horas nocturnas:

“... para ndo andar sempre a chamd-los de noite e a qualquer hora”

Deste modo, recordamos os estudos abordados por Ferrell & Hanson (2013), que
salientavam o facto de cuidadores de pacientes especialmente vulneraveis, com
deficiéncia cognitiva ou com dependéncia emocional e fisica, cuja especial situagao ira
requerer a delegacdao da tomada de decisao, encontrarem-se em maior risco de uma
maior culpa e de posteriormente experimentarem um luto complicado.

A progressiva deterioracao cognitiva e funcional da paciente, conduziu a uma
vigilancia e a um cuidado gradualmente mais intensivo, com repercussées a nivel
social para este cuidador. A sua declaracdo, enfatizada pela repeticdo, ressoa
tristemente no ouvinte:

“Ndo a podia deixar, ndo a podia deixar...”

As crescentes necessidades da paciente repercutiram-se estrondosamente na vida
social deste cuidador, sob a forma de isolamento social e solidao, uma situacao que os
autores Tanco & De la Cruz (2015) alertam veementemente, considerando que os
cuidadores mais idosos apresentam um maior risco de isolamento e
subsequentemente de problemas psicoemocionais, como angustia, desespero e
depressao.

Os autores Dev & Dev (2015) ecoam estas preocupac¢des, afirmando que as
crescentes restricdes na vida social dos cuidadores informais familiares constituem
fortes preditores de burnout, sendo ainda indicadores de degradacdo da prépria
saide e o fio condutor para uma perspectiva de futuro como cuidador
sucessivamente mais negativa, factores que acabarao por redundar em esgotamento,
depressdo e uma pobre qualidade de vida do cuidador.

Os recursos financeiros limitados, igualmente sugeridos pelo cuidador em estudo,
concorreram de sobremaneira para estas dificuldades no seu papel. O cuidador
enunciou gradualmente mensagens que evocavam a perda crescente de recursos, com
a instalacao, o agravamento e a progressao da doenca, o que culminou na referéncia
explicita a cortes nos seus rendimentos (durante o periodo de resgate financeiro
operado pelo FMI - Fundo Monetario Internacional, no nosso pais), ja de si
extremamente precarios, o que é expresso nas suas palavras:

“la gastdvamos dinheiro nas fraldas e outras coisas”

“De vez em quando ia ao médico”
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“A despesa (...) aumentava”

“«

ez-me muita falta, naquele tempo”

Lethborg & Kissane (2015), debrugando-se sobre as vivéncias dos cuidadores
informais e familiares inferem que a duracao do periodo de prestacdo de cuidados de
um cuidador é inevitavelmente acompanhada da gradativa dificuldade de manter o
nivel de cuidados. Por seu turno, Dev & Dev (2015) elaboram sobre as estratégias e
mecanismos que facilitam e concorrem para a auto-proteccdo, qualidade de vida e
bem-estar dos cuidadores e a manutenc¢do do seu papel de cuidadores de pacientes
com demeéncias os quais incluem, mas ndo se limitam a, mecanismos de coping
positivos (aceitacdo da doenca, esperanca em melhorar no seu papel), viver um dia de
cada vez, desenvolver actividades direccionadas ao seu préoprio bem-estar e auto-
cuidado, delegar e/ou mobilizar familiares e apoios sociais da comunidade no
cuidado directo ao paciente, o que se denota na prépria conduta que o cuidador nos
relatou da sua experiéncia pessoal.

Das estratégias que este cuidador mobilizou contam-se a procura de apoio social
financeiro, que se consubstanciou na atribuicdo de um suplemento por doenca que a
paciente passou a receber; a procura de apoio do Centro de Dia local para
fornecimento de refei¢cdes; a procura de apoio familiar para satisfacio das AVDs da
paciente, cujo apoio, mais tarde, acabou por ser necessario durante o periodo
nocturno; o pedido de apoio do supracitado Centro de Dia para apoio nas AVDs e
asseio da casa; e o apoio e suporte psicoemocional e espiritual que procurou na sua
comunidade religiosa, patentes nas seguintes afirmagoes:

“Mas ela agora recebe mais um suplemento (...) que o Estado dd... a estas pessoas
assim”

“Depois estivémos a comer do Centro de Dia. Vinham-nos trazer o comer...”
(A s . . . . ”
‘Ainda cd veio para limpar a casa, para ajudar, para fazer a cama, limpar...

“... resolvi pedir se eles queriam vir para cd para ndo andar sempre a chamd-los de
noite e a qualquer hora”

“Seria o maior (...) prazer, a melhor coisa que nos dariam, que Deus nos dava...
mas... é impossivel. Ndo podemos (...) pedir impossiveis.” “Deus nos ajude...”

Apesar dos seus esforgos e determinagao em cumprir o seu papel de parceiro na
vida e na doenca da sua esposa, este idoso cuidador acabou por sucumbir as
crescentes e demandantes responsabilidades do cuidar e dificuldades que dai
advieram. A sua companheira, mde dos seus filhos e avo os seus netos e bisnetos, foi

encaminhada, primeiramente para um longo periodo de hospitalizacao na sequéncia
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de infecgdes recorrentes, e posteriormente para uma Unidade de Longa Durac¢do da
RNCCI. Foi, por fim, deixada aos cuidados dos profissionais de um Lar da zona.

“Mandaram internar... e desde entdo nunca mais cd voltou a casa”

“Id Id vdo quase cinco anos...”

Sao estas as palavras do seu fiel cuidador que definitivamente e profundamente
reflectem a sua desolacao.

Considero este documentario uma homenagem tanto a devocdo deste cuidador
como a vulnerabilidade da paciente que suporta esta doenca extremamente
debilitante e angustiante para todas as pessoas que com ela convivem e que com ela
partilham fortes e inquebraveis lagos relacionais e sentimentais, a sua familia. E
concluo que, mais do que a qualquer pessoa, esta condicdo de doenca marcou
profunda e irremediavelmente o seu dedicado parceiro de vida. Acredito que este
cuidador manifesta este sofrimento, este estado de intensa angustia, a qual é
extremamente intima, pessoal, individual e subjectiva (Thompson & Chochinov,
2012).

E Siddall & MacLeod (2019) reflectem sobre as dimensdes do sofrimento,
analisadas a luz dos trabalhos de Cassell, nomeadamente a sua obra de 1991, The
nature of suffering and the goals of medicine. Estes autores apresentam um conceito
de sofrimento multidimensional, em que qualquer destruicdo ou desintegracdo da
pessoa como um todo leva ao sofrimento. Nestas palavras, eu revejo este cuidador,
objecto do documentario. O seu ego desintegrou-se com a partida da sua esposa. Ainda
hoje luta internamente, consigo proprio e, quem sabe, com o seu Deus, devido aos
sentimentos conflituosos e paradoxais que despontaram no momento da decisdo de
abandonar a sua parceira de vida aos cuidados de outrem, o que contrasta com o seu
amor e devocao por ela. O seu conflito interno despedaca-o, quando teve de escolher
entre si e o seu bem-estar e manter a esposa ao seu lado, como sempre foi. E, nos
nossos encontros de filmagens, reconheci a sua dificuldade e muitas vezes
incapacidade em expressar estes sentimentos, para si, obscuros e inconfessaveis e
que o mantém ainda hoje refém.

As preocupagcdes com a qualidade e a justica da vida humana elevam o
documentario do seu reino puramente factual e catapulta-o para dimensdes morais e
éticas (Rabiger, 2004), o que reflecte a visdo de Bernard (2007) quando afirma que os
documentarios sao importantes e inspiradores, motivando a ac¢ao e o activismo.

Sem pretensdes de pensar que tecnicamente ou criativamente este é um filme
imaculado, pois foi realizado por uma leiga, com conhecimentos técnicos muito
basicos, e com um intuito puramente académico e para uma audiéncia muito restrita
e vocacionada para uma area do conhecimento puramente académica também, é
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irresistivel ndo pensar no facto de muitos decisores politicos e profissionais da area
da saude poderem ter a oportunidade de assistir a este testemunho, com uma vida
real, com experiéncias reais e com consequéncias também muito reais e vividas.

Aplaudo, com todo o mérito, a recente aprovacdo do Estatuto do Cuidador
Informal (Lei n® 100/2019, Diario da Republica n? 171/2019 - Série I, de 6 de
Setembro) e os muitos profissionais que primam em prestar cuidados de qualidade
aos seus vulneraveis e fragilizados pacientes e seus familiares e cuidadores, e que
fazem esforcos inimaginaveis e herculeos para se formarem continuamente para o
conseguirem. Contudo, um grande nivel de desconhecimento persiste, voluntario ou
involuntario, quando o problema esta longe das nossas casas. Contudo, é importante
enfatizar que o problema pode, rapida e subitamente, chegar e bater a cada uma das
nossas portas.

Todas as pessoas tém a sua personalidade, o seu caracter. Um passado,
experiéncias de vida, familia, o seu proéprio fundo cultural.

Todas as pessoas desempenham o seu papel, o qual nao existe sem os outros.
Todos tém e cultivam relagdes que permitem a expressao de felicidade, angustia,
gratidao e muitas outras emocdes, partilhadas e secretas. Todos temos relacoes com
nos proprios e com os outros. Temos uma vida secreta e um futuro percebido. Temos
0 nosso corpo e uma dimensao transcendente.

Quando qualquer uma destas partes € arrancada ou separada do nosso todo, talvez
seja al que comeca o sofrimento, afirmam Siddall & MacLeod (2019). Perceber este
todo e estas partes, a humanidade de cada pessoa, é para mim fundamental para
identificar o sofrimento e intervir no seu alivio.

Dizer,

“Eu aceito-te como és.”

“ . - LI ”
Fizeste o melhor que podias e que qualquer pessoa conseguiria.

“Bem-hajas!” (forma regional de expressar “Obrigada!”)

...Pode ndo resolver nada, mas certamente ajuda...
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5. Conclusao

Os Cuidados Paliativos visam “conferir um rosto humano aos cuidados de saude”,
possibilitando aos seus pacientes uma verdadeira morte com dignidade e garantindo
“a cada cidaddo o direito de morrer a sua prépria morte” (Torga citado por Moreira,
2001, p. 39).

A existéncia deste curso avancado em cuidados paliativos, proximo da minha
actividade profissional e vida pessoal, possibilitou-me frequentar e participar das
suas sessdes formativas, em contexto de aula, e conhecer, dentro e fora dela, pessoas
extraordindrias e Unicas na sua experiéncia, erudicdo, pericia e espirito altruista e
empreendedor, movidas pelo mesmo sentimento de poderem colmatar lacunas
essenciais, identificadas nas suas vidas privadas e profissionais.

Concluida a sua componente tedrica, enveredei por esta segunda parte de Pratica
Clinica, e todos os processos que compreende, com o objectivo de dar continuidade a
aprendizagem e desenvolvimento de competéncias instrumentais, comunicacionais e
interpessoais, sistémicas e éticas, em contexto real de cuidados. Verifiquei que o
periodo de pratica clinica compreendeu momentos e situacdes complexos e ricos,
relacionados com os diferentes aspectos-chave essenciais a aquisicdo das
competéncias fundamentais a abordagem rigorosa, especializada e centrada no
paciente, familia e cuidadores com doenga grave, incuravel e ameagadora de vida. E
para todas estas experiéncias e competéncias serem verdadeiramente e finalmente
assimiladas, permitindo alterar o paradigma de cuidados prévio a todo este
empreendimento formativo, procedi a sua exposicao e reflexdo critica que constitui
este Relatdrio.

O contexto de cuidados e a equipa que me recebeu foram cruciais e determinantes
neste percurso evolutivo e de aspiracdo a exceléncia, como pessoa e como
profissional. Integrei-me de forma assidua, proactiva e sistematica em todos os
contextos de prestacio de cuidados desta multifacetada equipa, intervindo
diligentemente em todas as actividades desenvolvidas e em todos os desafios
propostos.

Os seus elementos sdo uma inspiracdo e o modelo exemplar que pretendo
mimetizar, pois o melhor nivel de cuidados possivel é prestado de forma esmerada,
compassiva e com uma grande preocupac¢do com a dignidade dos pacientes e dos seus
familiares.

Macmillan (2016) cita uma afirmac¢do deveras excepcional de Hillenbrand,
sobrevivente do Holocausto: “a dignidade é tdo essencial a vida humana quanto agua,
comida e oxigénio. A sua reten¢do por teimosia, mesmo perante o sofrimento fisico
extremo, pode segurar a alma de um homem no seu corpo”. E foi este paradigma de
cuidados e de actuacao que procurei, encontrei e do qual pude beber e compartilhar
em contexto de pratica clinica.
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Foi realmente uma situacdo impar viver o verdadeiro trabalho em equipa e a
colaboracdo interprofissional em estreita harmonia e verdeiro compromisso, na
maior parte dos casos, em que em qualquer situacdo que o exigisse, recorria-se ao
telefone de servico, afortunadamente com uma lista interminavel de contactos de
pessoal de todo o universo hospitalar e de todos os quadrantes de actuagao, e
accionavam-se os recursos humanos e materiais que necessitavamos. Para discutir
uma situacdo mais problemdatica com uma paciente, com uma familia, com
cuidadores, quando era indispensavel a interven¢do imediata sobre a complexidade
de situacdes dramaticas, muitos profissionais mobilizavam-se com prontiddo e com
uma enorme solicitude e compaixao, dirigindo-se a nossa consulta ou ao servico onde
nos encontravamos no ambito da EIHSCP, de forma a discutir e alcangar consensos
sobre a forma 6ptima de abordar as necessidades dos nossos pacientes.

Nao raras foram igualmente as situacdes de o nosso telefone tocar, tanto na CE
como na EIHSCP, e do outro lado encontrar-se um familiar, um cuidador em
dificuldades, em desanimo, em confusao, relativamente a como actuar e como reagir.
Por vezes, o contacto também se revestia de um caracter positivo, quando, sem
alteracdes ou agravamento da situacdo, logo com controlo de sintomas, os familiares
ou o paciente contactavam-nos a informar que, “desta vez”, ndo iriam a consulta, pois
“ndo haviam alteragées”, evitando-se assim uma viagem dispendiosa, ou ela propria
geradora de desconforto, possibilitando ao paciente desfrutar das suas actividades
mais significativas ou de contacto social, de visitas de um amigo ou familiar proximo,
que ha muito nao se via.

E é naturalmente reconfortante dispor de recursos, como estes, humanos e
materiais, que possibilitem um trabalho real e efectivo, que é o indispensavel em
situacdes em que as pessoas ndo tém muito tempo a desperdicar, ndo conseguem
suportar tdo intenso sofrimento, com consequéncias tdo abrangentes em tantos
ambitos das suas vidas, e apenas desejam e necessitam urgentemente do alivio
daquela dor irascivel, daquela ferida que afasta os outros e lhes provocam um esgar,
daquela soliddao que mata por dentro, mais do que a doenga, ou daquela necessidade
de receber uma palavra tranquilizadora, que diminui aquela ansiedade e aquele
temor do futuro amanha e da morte.

Mas a experiéncia foi, para mim, impactante, trazendo muitos sentimentos
intensos de noite, quando repousava a cabega, e fazia o render das vivéncias do dia.
Tantas pessoas que visitdvamos, uma a seguir a outra, cada uma com a sua cruz, com a
sua dor, o seu sofrimento...

E, tentando evitar que ninguém se apercebesse do que ia na minha alma,
segufamos para a préxima consulta, para o encontro com o préoximo olhar e facies que
reconhecemos em muitos olhares, aqui. Recordo o conselho, do Dr. J., que também
estava presente no workshop em autocuidado, que decorreu na Escola em Outubro de
2017: “Lembra-te do workshop. Pdra, respira, toma o teu tempo para acomodares a
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vivéncia que acabas de experimentar numa enfermaria e, antes de entrares na seguinte,
respira, tranquiliza-te. Protege-te a ti, da mesma forma que vais proteger a pessoa com
quem vais interagir de seguida. Ela precisa da tua energia, da tua esperanga, do
acolhimento caloroso com que a recebes todos os dias e que, sem sequer te aperceberes,
emanas naturalmente, e todos os dias, em todas as circunstdncias. Protege-te,
autocuida-te, pois o teu auto-cuidado promove o cuidado que lhe proporcionas, presente
no mais infimo detalhe do teu comportamento e comunicagdo ndo-verbal.”

Este ndo constitui o discurso do Dr. |., ipsis verbis, mas é o que me recordo dele me
transmitir. E foi uma pessoa que, mesmo ndo sendo da minha categoria profissional (e
como estagidria, é mais do que expectavel a indiferenca perante nds, alunos, estes
seres indiferentes), teve para comigo uma atitude promotora de uma grande
dignidade. Mostrava-me que, eu, como pessoa que se esta a formar, merece saber e
desenvolver-se para ser quem ambiciona ser, como pessoa e como profissional. E a
sua abordagem tdo humana, altruista e desprendida de preconceitos e de hierarquias,
tantas vezes cegas, multiplicava-se na interac¢ao com todos os colegas da equipa e no
contacto com pacientes e seus familiares. Era verdadeiramente fenomenal, pois muito
raro, também.

E este constituiu outro factor de orgulho e de sentimentos de humildade, perante
o facto de ter tido a possibilidade, a honra, desta vida me proporcionar conhecer estes
profissionais, que sdo pessoas tdo extraordindrias para mim.

Na sua actuagdo como equipa, defendendo a sua integridade mutua, com atitudes
de camaradagem, de interajuda, de confianca, promotoras de seguranca, bem-estar
mental e de bem-estar emocional.

E, na sua actuacdo com os pacientes, a sua comunicacdo e posturas empaticas,
compassivas, eticamente rigorosas foram um modelo, como ja disse anteriormente. A
sua perspicacia, a sua experiéncia na abordagem dos sintomas, no planeamento,
monitorizacdo, em permanente contacto com os diferentes intervenientes nos
cuidados... Toda a sua actuacdo e vivéncia didrias, dentro desta instituicdo, eram
destinadas a ac¢ao pelo outro, a advocacia pelo outro, que nao tem forcas ou
possibilidades de actuar, e que precisa que eles o fagam por si. E isto é
verdadeiramente exemplar e urgente.

Como ja referi, anteriormente, houve aquela interaccao menos agradavel com um
elemento da equipa, mas gostaria de relembrar que encontramos verdadeiros e
solicitos parceiros, entre enfermeiros e outros especialistas, com quem
trabalhavamos.

Por vezes, encontramos outros obstaculos a nossa intervenc¢do, quando, por
motivos de a nossa assistente social se encontrar ausente, termos de recorrer as do
hospital. Muitas vezes nos deparamos, que num ou outro planeamento de alta,
haviamos solicitado a sua colaboracdo e ndo éramos informados das medidas,
contactos, situagoes, ja resolvidas por estes profissionais. O sistema informatico de
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registo em processo clinico visa especificamente o contacto interprofissional. Visa a
troca, partilha de informacgdo sobre as intervencoes delineadas e implementadas dos
diferentes intervenientes no cuidado a cada pessoa existente nesse sistema. Porém,
deparavamo-nos com situacdes que exigiam que telefonassemos, pois necessitavamos
de informacgdes sobre as ajudas técnicas que a senhora A, vai necessitar amanh3, ou
sobre a disponibilidade daquele Centro de Dia, que faldmos, em apoiar o sr. C, que tem
alta clinica planeada na préxima segunda-feira.

Concluo, assim, manifestando a minha opinido de que, sim, ocorreram situacdes
menos positivas e edificantes, mas as positivas superam as negativas, de longe.
Reconheco que a experiéncia em contexto real é ardua, é necessaria, é vital a
formagdo tanto basica como avangada em cuidados paliativos, pois permite a
aprendizagem e o desenvolvimento de competéncias, a partir de todos e nos mais
infimos pormenores da relacdo terapéutica. A verdadeira relacdo terapéutica, de
escuta activa e de siléncios, de acgdo e de proactividade, de seguir as regras essenciais
a esta area do conhecimento e de ser criativo na resolucao de problemas mais
inusuais.

E reconhego, também, o arduo trabalho diario de quem cruza aqueles corredores
todos os dias. O trabalho, as exigéncias, as solicitacOes progressivamente maiores,
mas que continuavam a depender daquele nimero finito de pessoas. Recordo a
mencdo a agenda do luto. Esta meng¢ao ndo voltou a ser enunciada, por uma razao
muito simples: nao foi estabelecido qualquer contacto de luto, ou pelo menos em que
eu tenha participado. Exceptuando, o contacto directo com os familiares de um
paciente seguido em CE, que estabeleci directamente, um dia, que se deslocaram,
propositadamente ao hospital para irem ver-nos a consulta e agradecerem tudo o que
tinhamos feito pelo seu familiar, que havia falecido ha uns dias, no domicilio. E certos
das necessidades de muitas pessoas, traziam consigo a medicacdo do familiar que
tinha sobrado, de forma a doa-la ao servigo, “para alguém que necessite...”

Sim, encontrdmos exemplos de humanidade, altruismo e de consideracdo pelo
proximo, nas situagdes de maior vulnerabilidade imaginavel.

Por fim, no que concerne ao planeamento e execucdo do Projecto de intervencao,
considero a escolha da tematica de grande relevancia actualmente, pois apela e
oferece um olhar mais profundo e cuidado sobre os pacientes escondidos que
podemos encontrar por todo o lado: em cada bairro, em cada aldeia, em cada cidade,
na humilde casa do calceteiro no sopé da serra da Gardunha, ou na luxuosa penthouse
em Brooklyn. Acredito ter demonstrado a importancia de reconhecer as necessidades
dos cuidadores de pacientes com deméncias nos seus estadios mais complexos e
dificeis, para assim as politicas governamentais e institucionais ponderarem sobre a
sua actuacdo e compromisso relativamente a esta populagao.
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ANEXO A: Parecer relativo ao pedido de admissao a
preparacao da dissertacdo do Mestrado em Cuidados
Paliativos

9 |

Instituto Politécnico de Castelo Branco

Escola Superior de Satde |
Dr. Lopes Dias |
m;:;xesarm !C':::)us da Ia!agurn EX."‘O(I) Senhor[a]
Claudia Patricia Santos Prata Monteiro
ik Rua Padre Francisco Bento, N° 3 - 1°
sl A 6230 - 441 FUNDAO
66/15 2018-01-18

Pedido de admissdo a preparagdo da dissertagdo do Mestrado em Cuidados Paliativos

De acordo com o art® 12 do Regulamento dos ciclos de estudos conducentes ao grau de mestre do
Instituto Politécnico de Castelo Branco, informa-se que o seu pedido de admissdo a preparacio da
dissertagio foi aceite pelo Conselho Técnico-Cientifico da ESALD no dia 10 de janeiro de 2018.

Mais se informa que o prazo de entrega da Tese deve ser de acordo com o n? 7 do art? 12 do mesmo
regulamento:

7- O prazo de entrega da dissertagdo, ou trabalho de projeto ou estagio profissional. é de I ano (para
mestradas com 120 ECTS) e de 6 meses (para mestrados com 90 ECTS), contado a partir da data da
notificagdo do estudante por parte dos Servicos Académicos, sendo suspensa a contagem de tempo nos
periodos de férias do orientador.”

No seu caso tera de ser entregue até 23 de julho de 2018. Se pedir prorrogagao tera de o fazer até 5

dias antes de terminar este prazo.
Data de notificagdo: 23 janeiro 2018
Com os melhores cumprimentos.

A Diretora

et

Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta
(Prof. Coordenador)

" Yo
(PC::‘F‘ & '

Mod IPCB.EX.04.02

e NN S s e
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ANEXO B: Parecer relativo a apreciacdao do Projecto de
Pratica Clinica

IPCB | ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR LOPES DIAS
MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS - 6* EDIGAQ

APRECIAGAO DO PROJETO DE PRATICA CLINICA

Apés apreciagéo do projeto da mestranda Claudia Patricia Santos Prata Monteiro, intitulado
«Cuidadores informais/familiares no cuidado ao utente com Deméncia em estadio
Moderado/avangado, no domicilio», orientado pela Doutora Angela Sofia Lopes Simées,
emito o seguinte PARECER:

- Na componente clinica os objetivos definidos, bem como as competéncias pretendidas estdo
adequadas, sdo abrangentes e permitem antever que se propde a um nivel de competéncia
avangado;

- Na componente de Projeto de Intervencdo, estd centrado num tema muito importante e
pertinente, propde-se a um conjunto de agbes valiosas.

Sobre o Projeto de Investigagido SUGIRO as seguintes alteragbes:

- O tema é interessante, estd bem fundamentado (muito extenso), demasiado amplo e
ambicioso, para o horizonte temporal de 6 meses; poderia ser simplificado;

- A questao de partida refere-se a fungdes e estratégias do cuidador informal, néo se refere a
vivéncias, referidas depois, sdo assuntos diferentes... fungbes, estratégias e dificuldades séo
questdes mais pralicas, mais faceis de identificar e descrever em pouco tempo; e assim, seria
um estudo descritivo simples;

- Usar sempre os mesmos termos nos objetivos gerais e especificos e em concordéncia com a
questdo, para manter a coeréncia interna (ver impacto, vivéncias, fungbes, estratégias,
dificuldades...)

- Como vai ser medido este impacto?

- Amostra é ndo probabilistica, também acidental e por conveniéncia; como ira aceder aos
participantes? Ha aspetos metodoldgicos por clarificar.

- E necessario prever o consentimento ético, bem como o parecer de uma comissao de ética;
- O cronograma esta ajustado, a entrega do relatério sera em setembro, a discussédo publica
sera em data a agendar muito depois (corrigir)

Os aspetos apontados devem ser revistos na fase de Relatério.
O parecer sobre o Projeto é favoravel e de aceitagdo.

4.01.2018
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ANEXO C: Oficio da Unidade de Formacdo do Centro
Hospitalar que autoriza a Pratica Clinica

LXJ\/\ e \0
(.C(,,(\(,'LL,H.L{L T\._‘ ‘\-":
C/tm., VO
(;5{ ot ,2\.‘{1(:

Exma. Senhora

Prof. Coordenadora Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta

Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias
Instituto Politécnico de Castelo Branco

Av. Do Empresario — Campus da Talagueira
6000-767 Castelo Branco

Unidade de Formacéao Data 04/01/2018
V. comunicagio Origem/V. Referéncia N. Referéncia
2711112017 1014/16

Assunto: Pratica Clinica

Em resposta ao vosso oficio com a ref.? 1014/16 de 27 de novembro de 2017, cumpre-nos informar que o estagio
solicitado para o Servigo de Cuidados Paliativos se encantra autorizado.

Previamente ao inicio dos estagios, as Instituicées de Ensino deverdo sempre contactar as Diregbes de Servigo
para o devido planeamento dos mesmos.

Mais informamos que, caso venha a ser necessario utilizar fardamento do [JJiij seréo entregues duas fardas

mediante o pagamento de uma caugao de 40€, valor esse que sera devolvido no final do estagio.

Com os melhores cumprimentos,

Qo1 W6 T
Unidade de Formag&o 21 Teeant
g2t oo
o
M
T

-2

HEC-INOTT
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ANEXO G: E-vite sessao de apresentacao do GERMEN

CONVITE | GERMEN

GERMEN

GRUPO DE ESTUDOS EREFLEXAD
EM MEDICINA HARRATIVA

Vimos por este meio convidd-lo(a) a estar presente na apresentagdo publica do Grupo
de Estudos e Reflexdo em Medicina Narrativa - GERMEN - que terd lugar no dia 28 de
fevereiro, as 18h00, no Auditério da Associagdo Nacional de Jovens Empresdrios (Rua de
Paulo da Gama 733, Porto).

Apds a apresentacdo do GERMEN pelas suas coordenadoras (Susana Magalhdes e Paula
Silva), a sessdo terd como oradores convidados Manuel Sobrinho Simdes e Maria Giulia
Marini. Manuel Sobrinho Simodes, eleifo em 2015 como o patologista mais infuente do
mundo numa votacdo organizada pela revista The Pathologist, € professor catedrdtico
jubilado de Anatomia Patolégica da Universidade do Porto, diretor do lpatimup (UP) e
vice-diretor do i3S (UP). Maria Giulia Marini, epidemiologista com especializacdo em
consultoria e educacdo em saude, € membro da Sociedade Italiana de Medicina
Narrativa e professora fitular da disciplina na Universidade Hunimed (Mildo). Em 2016 foi
revisora da publicacdo “Cultural contexts of health: the use of narrative research in the
health sector” (OMS). E autora do livro Narrative Medicine: Bridging the Gap between
Evidence-Based Care and Medical Humanities (Springer, 2016).

Gostariomos muito de poder contar com a sua presenca.

Com os nossos melhores cumprimentos,

Susana Magalhdes e Paula Silva

(Coordenadoras do Germen)

Solicita-se confirmagcdo de presenca até ao dia 18 de fevereiropara o e-
mail germednarrativa@gmail.com.

S CVTOLICA MroRTO () mwesmn - = acufi -
&)‘ INSTITUTO D ROETICN B e FERARDE FERE0H mmh oLl
g e i ¢ s @; e e T Patirmup |
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ANEXO H: Sessdao formativa em servico “Medicina
Narrativa. Definicao e Aplicacao”

22/07/2019

MEDICINA

DEFINICAO E APLICACAD

MEDICINA
NARRATIVA
ENQUADRAMENTO

Medicina Narrativa vs Medicina baseada na evidéncia (MBE)

As experiéncias pessoais sdo, por definicdo, subjectivas e
insusceptiveis de estandardizar.

Defende, como boa prética clinica, o desenvolvimento de uma
abordagem holistica que reconheca e integre as experiéncias dos
pacientes.
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MEDICINA

NARRATIVA
ENQUADRAMENTO

A MBE é, deste modo, apontada como tendo limites.

E contestada a orientacdo dos ensaios clinicas, no fundo o seu
fundamento, de serem aplicados exclusivamente a subgrupos de
pacientes ou populacdes, com vista a generalizacdo de resultados,
em detrimento da individualidade de cada pessoa.

Greenhalgh, T.(2014) 7sEvidence Sased Medicine broken””
Balducci, L, ‘Evidence-basedor evidence-biasedmedicine””

MEDICINA
NARRATIVA
ENQUADRAMENTO

Medicina Narrativa vs questiondrios estandardizados

=Aplicagdo de um questiondrio de auto-avaliacdo (AMA Self Assessment
Caregiver Questionnaire)e andlise de narrativas

=98 Cuidadores (familiares directos) de doentes com mielofibrose
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22/07/2019
ENQUADRAMENTO

Resultados

Questionario: 87% dos cuidadores apresentavam niveis elevados de
stress
Narrativas dos cuidadores: 53% dos cuidadores gerem de forma
positiva e adaptativa (7o cope) a sua situagdo

=Fatores de sucesso: responsabilidade, afecto e a possibilidade de se apoiarem em profissionais de
salide, amigos ecolegas

=60% apresentavam tracos de personalidade que propiciam um coping adaptativo: extroversdo e
capacidade de partilha de sofrimentoe tristeza

(Marini, 2014, citada por Marini, 2016)
ENQUADRAMENTO

Conclusdo

=Investiga com maior profundidade, comparativamente a qualquer
questionario estruturade em Medicina

=Realca a complexidade do ser humano, em situagBes extremas:
apesar de experimentar situacBes desgastantes, a pessoa
consegue encontrar recursos de coping inesperados, verdadeiros
“tesouros escondidos”

lumina a verdade universal revelando o particular.
3
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MEDICINA

NARRATIVA
DEFINICAO

‘Medicina Narrativa é o gue ocorre entre o prestador de cuidados e o

paciente: desde a colheita de informagdo sobre os acontecimentos
que precederam a ocorréncia da doenga, a forma como a doenga
aparecey, prestande atengdo ds suas caracteristicas fisicas
psicoldgicas, sociais, e ontoldgicas (...) A narrativa possibilita um
sentido, um contexto, uma perspectiva para a situagcao dificil do
paciente definindo o como?, o porqué? E o de que forma? o paciente
estd doente”

(Marini, 2016)

MEDICINA

NARRATIVA
DEFINICAO

“Uma rigorosa disciplina intelectual e clinica que fortalece os
cuidados de satde com a capacidade de receber habilidosamente
os relatos das pessoas sobre si proprias - reconhecer, absorver,
interpretar e ser impelido & acgdo pelas histdrias dos outros”

(Charaon, 2017)
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22/07/2019
NARRATIVA
PRINCIPIOS
*RIGOR DISCIPLINAR
*INTERSUBJECTIVIDADE
*RELACAO
*INCLUSIVIDADE
*METODOS PARTICIPATIVOS E NAO-HIERARQUICOS
*PESSOALIDADE E PERSONIFICACAO
NARRATIVA
PRINCIPIOS
=ACCAO PARA A JUSTICA SOCIAL
=LEITURA PROXIMA
(ou olhar lento - uma forma de leitura em que cada palavra
conta, nenhuma caracteristica textual ¢ desperdigada pois
contribui para o significado das palavras)
=*CRIATIVIDADE
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MEDICINA

NARRATIVA
ELEMENTOS-CHAVE

Atengdo. numa perspectiva de um estado de maximo foco e
compromisso que um ouvinte pode permitir aum narrador

Representagio: no sentido da escrita e dos media visuais; o que
ird conferir uma forma ao que é narrado ou percebido, tornando-o
desta forma novamente visivel ao ouvinte e ao narrador

{Charon, 2017, 2007)

MEDICINA
NARRATIVA
ELEMENTOS-CHAVE

Afiliagdo: resulta de uma profunda escuta atenta e do conhecimento
alcancado através da representacdo, unindo pacientes e clinicos,
estudantes e professores, o préprio e o outro numa relagdo que sustenta
o reconhecimento e a acgdo, a medida que se mantém o curso com o
outro de forma aenfrentar a adversidade

(Charen, 2017, 2007)
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22/07/2019
NARRATIVA
ELEMENTOS-CHAVE
Humildade
Humildade da narrativa, conceito inserido por Sayantani DasGupta,
com base nos ensinamentos budistas, que descreve a postura do
clinico “para abragar o paciente como professor e reconhecer que
somos alunes ao longo da vida, dvidos de aprender a escutar e de nos
rendermos ao outro”
(DasGuptacitada por Charon, 2007)
NARRATIVA
GENEROS
Histdrias dos pacientes
Permitem a construcde de um sentido para o seu sofrimento e a
reflexdo sobre os seus sentimentos na experiéncia de doenga, num
contexto biografico e social, potenciando o desenvolvimento de um
copingadaptativo
(Kalitzkus citada por Irvine & Charon, 2017)
7
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NARRATIVA
GENEROS
Histdrias dos médicos
Compreendendo o universo do paciente, estas narrativas podem
contribuir para a re-humanizacdo da Medicina, através do
reconhecimento, descricdo e integracdo das semelhangas que
emergem, relativamente as suas proprias experiéncias.
NARRATIVA
GENEROS
Narrativas sobre os encontros médico-paciente
Metanarrativas
No fundo, ensaios sobre padrBes que permitem a extrapolagdo para
fendmenos e contextos socioculturais mais abrangentes, de um ponto
de vista, quase, antropolégico.
8
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22/07/2019

MEDICINA

NARRATIVA
GENEROS

Narrativas de cuidadores familiares

Baseadas em experiéncias individuais e pessoais, uma vez que a
doenca tem impacto igualmente sobre as pessoas com quem 0s
pacientes compartilham lagos afectivos e de amor, tanto familiares
como de amizade.

MEDICINA

NARRATIVA
E CUIDADOS PALIATIVOS

Valores

= Medicina baseada nacomunicacdo e narelagdo
= QO principio da vulnerabilidade
= (Cuidados centrados no doente

= Visdoholistica (componente fisica, psicoldgica, emocional, social
e espiritual)

= Valorizagdo das experiéncias pessoais

= Construcéo de sentido e adaptagdo na doenca

= Foco de atencdo: paciente, familia e cuidadores

= Tomada de decisdo partilhada

= Promogdo do auto-cuidado (profissionais e cuidadores)
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MEDICINA

NARRATIVA
E CUIDADOS PALIATIVOS

Ferramentas

= Escuta activa

= Empatia

= Compaixao

= Alianga terap8utica

= Comunicagdo verbal e ndo verbal (o rosto, o siléncio)
= Trabalho em equipa

MEDICINA

NARRATIVA
RELEVANCIA

“0 conhecimento e capacidades narrativas tém o poder de
melhorar os cuidados de salide por aumentar a precisdo e o ambito
do conhecimento dos clinicos sobre os seus pacientes,
aprofundando as relaces terapéuticas que estes lhes permitem
criar”

(Charon, 2017)

10
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22/07/2019

MEDICINA

NARRATIVA
VANTAGENS

= 0O compromisso para com as relag@es terapéuticas centradas no
doente

= Ampliagdo do espectro clinico, incluindo os elementos pessoais e
sociais das vidas dos pacientes, vitais ao cuidar

= Qreconhecimento da emogdo

= Nitidez de percepcdo

MEDICINA

NARRATIVA
VANTAGENS

= Toler@ncia aincerteza
= Diminuicdo do burnout
= Melhoria do funcionamento da equipa de salide

= Aprofundamento do conhecimento das situagdes individuais dos
pacientes pelos clinicos

11
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MEDICINA
NARRATIVA

AETICA coMo
PREOCUPACAO

“Quemsou eu agora que sofro, ou em recuperacdo, ou amorrer? Oque
é mais importante para mim? Perante a doenga, qual € o melhor
caminho para prosseguir aminha vidas?"

(Irvine & Charon, 2017)

Visa aproximar a decisdo ética a experiéncia de vida do paciente,
reconhecendo que os proprios pacientes estdo no centro da sua
propria doenga -rejeicdo do paternalismo da medicina.

MEDICINA

NARRATIVA
AETICACOMO
PREOCUPACAO

A ética, neste modelo, focaliza-se na forma como as pessoas
chegaram ali (instalagdo e processo de doenga) e quais os futuros
passos a tomar.

= 0 queconduziu a esta situagdo?
= Que finais alternativos desta histdria podemos imaginar?

12
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MEDICINA

NARRATIVA
AETICACOMO
PREOCUPACAO

= A experiéncia de vida e de doenca do paciente - em toda a sua
singularidade e sentido, irdo guiar as accfies terapéuticas seguintes

= (Compaixdonas decisdes clinicas, ajustando as possibilidades a este
paciente, atendendo as necessidades especificas destepaciente

= Temem conta a visdo do paciente, familia e entorne significativo e
clinico

MEDICINA
NARRATIVA

AETICACOMO
PREOCUPACAO

“Ver o outro, plena e fielmente (..) significa vé-lo em toda a sua
particularidade ambiguidade e contradicdes, mesmo sendo forgados
a questionar as nossas proprias convicgdes.”

(Irvine & Charan, 2017)

126
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MEDICINA

NARRATIVA
ESTUDO DE CASO

Charon, R. &Marcus, E R (2017). A Narrative transformation of healthand
healthcare.(pp. 271-273)
In
Charon, R, DasGupta, S. Hermann, N., Irvine, C, Marcus. ER.. Colon. ER.
Spencer, D. &Spiegel M. (Eds.) The principlesand practice of narrative
medicine (271-291). Nova lorque: Oxford University Press.

MEDICINA

NARRATIVA
CONCLUSAO

A medicina narrativa tem o potencial de ajudar a mudar a
perspectiva de um sistema de saide impessoal e cada vez mais
dvido de lucros para uma perspectiva que reconhece, que se
sincroniza com o singular e que flui a partir dos recursos interiores
dos participantes nos encontros estabelecidos no cuidar.

(Charan, 2017)

14
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s

Duas mulheres de meia idade sentam-se num consultorio acanha-
do, na alta da cidade de Manhattan. Elas ja s
das e umadelas estd a atravessar uma série de reveses e super
¢Bes anivel desatdee aoutra, c sua médica, acompanha-aao
longo de 0Ce5505

hecem hé déca-

A salde da paciente tem sido robusta - com uma histéria de asma
severa e alergias em crianca; algm( prablemas menores de pele;
osteoartrite; eventualmente uma protese total do joelho, através
dos quais ela conseguiu velejar com facilidade. Uma mulher robusta
aintegra de Upper West Side, uma activista e progressista, esposa
e mde, professora universitaria, uma forga da natureza, a paciente
anda de bicicleta no rio, come raZ(_:ava_Imm.e. ajuda o planetae o
seu lugar nele, para ser t&o seguro a vida, como & possivel ser. Am-
bas as mulheres fizeram parte do movimento para acabar a Guerra
do Vietname. Elas foram para a rua com "Our bodies, Our fmvec
{*Os nossos corpos, nds proprias”). Puseram em risco as suas
prias vidas e as suas carreiras profissionais por ideais de justica e
liberdade. Nenhuma delas se tornou rica ou famosa e, no entanto,
ambas se sentiamcomo se tivessem cumprido os seus cor

s0sparacomo bemeo que esta correcto

Hoje, a paciente esta em crise. [Um médico num Centro Urgicare
local disse-lhe que] ela tem diabetes, prescreveu-lhe medicagdo
diaria e disse-lhe para pesquisar as glicémias capilares diariamen-
te. Aterrorizada, a paciente sentiu uma porta de ferro fechar-se
sobre a sua salide. Os diabéticos t8m ataques cardiacos, AVCs
perdem me , cegam, necessitam dialise. Ndo tomou ela con-
ta de si propria? Sera que ndo fez o suficiente para cuidar de si?
Serd que se deveria ter esforcado mais para perder aquele peso
adicional insistente? Terd sido tdo mau comer de vez em quando
aquele bagel com creme de queijo? Ela atacou-se ferozmente a si

opria, autoflagelande-se por ter cedido aos impulsos, prazeres,
aos quais ela se permitiu. Ela deve ter tidoum desejo de morte, du-
rante este tempo todo, e durante este tempo todo elapensou que
estava tudo bem. Qual '|t\317‘a\f,;nc:)<jeaingén‘ufazer'?‘Cormc_"qu@@\a
pode fazer isto asiprépria?

Agora, sentada do outro lado da secretéria desta médica que a co-
nhecia como uma jovem mde, ela vé-se, ndo radiosa, mas na morte

Este diagndstico de diabetes, tal como aconteceu, catapultou-apara
um auténtico confronto com o envelhecimento e a morte

Embora o seu cabelo se tenha tornado branco e os seus movimen-

onderados, ela ndo se sente velha. Ela dedica 150% do seu
tempo ao ensino em 2 universidades diferentes. Insiste em andar
de bicicleta, faz todo o trabalho, muitas vezes pesado, domésti-

S 9)”
g

o

co, arrasta as compras desde Fairway, anda através do parque para o
Met, em vez de apanhar um taxi. Agora, ela v& nesta horrivel epifania,
como tentou prov

vara suajuventude, a suaforca, a suainfinitude. Mas agora,
com esta noticia stibita de uma nova e temivel doenca, ela
o subterfugio. Tem-se andado a enganar a si propria. Permitiu-se uma
estipidafantasia de satide, enquanto, dentro das suas células, o dano
jd estdemandamento

ar alguma coisa. Tem andado num esforgo infrutife-

reconhece

se a secretaria e fixaram-se uma a outra, dizendo pou-

0-5e uma a outra. Devagar, a médica questionou-se,

1 voz alta, sobre o significado desta epifania. Véo-se acalmando,

partindo da conversa das glicémias até conversarem sobre amor e
sentido. Juntas perguntam-se de que forma o envelheciment

rrer com clareza e verdade. Deve oprios

para sobreviver? Podemos aceitar o nossa limitado tempo na terra e

ainda conseguir aprecid-o? O seu didlogo, ndo técnico mas pessoal,

aprofunda o seu contacto para que, 8 medida que falam, como agora,
dFCt’U’U"a- or que fazemaquilo que estdo a fazer e quais serac

ndos do desep e do sentido. Elas unem-se para exporem

cididas dos limites de uma vida,

gridade, também uma gratiddo e

mentir-nos

atos pr
oseudma
talvez, na
temor pela vida que foi dada

Amédicaexamina a paciente, ausculta os pulm@es limpos, acompanha o
batimentoregular do coragdo, ndo encontra qualquer lugar quedoa. Elas
encontram-se nesta estranha intimidade, ndo de amor ou amizade, mas
decontinuidade. Talvez, a médicaatira, a elevacdo daglicémia tenha sido
da por uma qualquer infeccdo viral malvada. Isso acontece comre-
te talvez recuperar primeiro da doenca viral e de-
/eis de agticar diminuem. Talvezpossamos encontrar
r esta situacdo. que ndo seja estar a condenar-te
o e terror. Talvez possamos vislumbrar nesta
da de viver, algum pela vida. Talvez nos pos-

olado da vida

Ambas sentiram que encontraram terra firme. A paciente ira continuar
elementarmente perturbada por este confro bitoe for¢ado com
a suamortalidade. Este confronto tem o seu preco. Ainda assim, con-
fere-lhe alguma fortaleza. Corrige uma ilusdo Rectifica formas des-
leixadas de pensar que negligenciam a finitude desta nossa vida. Nao
desilu mas coma verdade podem estas mulheres pre uir.
Ambas retomam os seus dias, tendo juntas vivenciado uma experién-
cia -wdevufa Ago-‘a v&cﬂn‘ ambas a vm\arév el uaf&age" N dotempo e,
bre da beleza

de&a wda. o seu(ntimo va\u

10 de Fevereiro
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DATA:10de Fevereiro, 20xx
LOCAL: consultério Manhattan
MEDICA: Dr.2

IDENTIFICACAQ DA DOENTE
NOMED.___

DN:_/ [

RESIDENCIA: Upper West Side

IL: casada

REGISTO
S(Su

P04-Sentir-se / Comportar-se de forma irritavel / Zangada

g

Moderado/Avangado, no Domicilio

Doente do sexo feminino, 58 anos, refere que foi dx DM por urn médico num Centro Urgicare local, prescreveu-lhe medicacéio didriae
disse-lhe para pesquisar as glicémias capilares diariamente. Nao traz informago clinica, nem resultados das analises nem glucémetra
Muito preocupada e revoltada com o dx, muitas dividas. “Estou aterrorizada” sic. Medo de complicagfies da DM. Sem outras queixas

AP: asma severa, patologia cutéinea (nome?), osteoartrite, PTJ {?7)
G?P?

Menopausa?

Habitos: Anda de bicicleta. Cuidados alimentares ‘razoaveis” sic
Tabaco-?

Alcool-?

MH: novo ADO (nome?)

Alergias na infancia

Vacinas-?

AF-?

0O (Objectivo)
Peso- _ Altura- __ IMC-28
TA-_/_mmHg FC-bpm

BMT: __

COC Bomestadogeral

Ansiosa - no final da consulta mais calma
AC- regular, sem sopros

AP - MV mantido e simétrico, sem RA

A [Avaliagdo):

T27-Medo de outra doenga endécrina /Metabdlica
(Medo de ter Diabetes)

T83-Excesso depeso

A98 -Medicina preventiva / Manutencdo da salide

P (Plano)

A31 - Exame médico/aval. salide - parcial

A34- Analise de sangue

A45 - Obs./educ. Salide/aconselhamento/dieta
A8 - Aconselhamento/escuta terapéutica

Tranquilizo, informo sobre estilo de vida saudével e diabetes; conversa sobre envelhecimento activo
Peco andlises para confirmagao diagnéstica.
Quando tiver os resultados vem a consulta para reavaliagdo clinica e orientagdo terap8utica

Nota: codificagdo ICPC-2
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MEDICINA

NARRATIVA
CONCLUSAO

“Uma doenga é terrivel mas com sorte também pode conter
maravithas. Os terrores assaltam-nos de uma vez sd- as maravilhas
levam mais tempo a declararem-se. As histdrias ajudam-nos a ganhar
alguma distdncia dos terrores e a aprender a entrever as
maravilhas... Contando todo o tipo de histdrias, podemos cicatrizar
as nossas feridas.”

[Frank citado por Kalitzkus & Matthiessen, 2008}

MEDICINA

NARRATIVA
LEITURA
RECOMENDADA

Artigos

Cour’m&g K.M. The other side of the stethoscope. Nursing. Out 2015, Vol. 45(10)
(60-61). Dispanivel em
nttps:/fjournals.lww.com/nursing/Fulltext/2015/10000/ The other side of the stet

hoscope16.aspx.

Ha!evy A, Norvig,P. &Pereira, F. The unreasonable effectiveness of data. [EEE
Intelfigent Systems Mar/Abr2008, Vol. 24 (2) (8-12). Disponivelem
http5f/wwwresear[hgate.net/publi(atiun/224396640_Th9_U nreasonable_Effecti
veness of Data.

Joiner, EF. The other end of the stethoscope. 7he New England Journal of Medicine
Vol. 377 (1315-1317). Disponivelem
httpy/ fwww.nejmorg/doi/full/10.1056/NEIMpT707514.
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+  Charon,R. (2006). Narrative medicine: Honoring the stories of illness. Oxford:
Oxford University Press.
+  Charon,R,DasGupta, S. Hermann, N, Irvine, C, Marcus, ER, Colén, ER., Spencer, D.
& Spiegel, M. (Eds ) (2017). The principles andpractice of narrative medicine. Nova
lorque: Oxford UniversityPress.
+ Frank, AW.(1995). The woundedstoryteller Body iliness and ethics Chicago: The
University of Chicago Press
+ Marini, MG.(2016). Narrative medicine Bridging the gap between evidence-based
care andmedical iumanities.Cham:Springer InternationalPublishing
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ANEXO I: Revisao Sistematica da Literatura elaborada para
a Unidade Curricular Investigacao Il

Objectivo

Face a realidade a que assistimos actualmente de prevaléncia de deméncias,
acompanhada de um nimero crescente de cuidadores informais e familiares, torna-se
premente analisar as suas vivéncias e dificuldades, de forma a potenciar as suas
capacidades ndo s6 técnicas, que lhes permitam lidar com a doenca e com as
vicissitudes quotidianas, mas também desenvolver interveng¢des preventivas de
sobrecarga, as quais poderao viabilizar efectivos suportes técnico, social, emocional e
psicoloégico ao cuidador.

Esta revisdo sistematica da literatura tem como objectivo sintetizar o
conhecimento resultante de estudos relativamente as experiéncias, significados,
necessidades e impacto pessoal e social de cuidar de um familiar com demeéncia
avanc¢ada no domicilio, e relativamente a novas sugestdes de intervencdes de suporte
aos cuidadores familiares/informais.

Metodologia

A revisdo sistematica da literatura foi conduzida através do recurso a plataformas
do conhecimento ou bases de dados cientificas, como B-on, Google académico,
PubMed e RCAAP_Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portugal, bem como
também foram pesquisadas diversas revistas cientificas da especialidade, como
Dementia, Alzheimer’s and Dementia Journal, e da editora Wiley Online Library, de
forma a identificar artigos cientificos na lingua inglesa e espanhola, publicados nos
ultimos dois anos (2015 até setembro de 2016).

A busca nas bases de dados e revistas cientificas foi conduzida com base nos
termos-chave apresentados na Figura 1. Os termos foram pesquisados nos titulos,
palavras-chave e resumos dos artigos cientificos, tendo a pesquisa derivado em 52
artigos que foram examinados de acordo com os critérios de inclusao e exclusao,
quando foi realizada a sua leitura integral (processo de identificacao e de seleccdo dos
artigos, apresentado na Figura 2).
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Palliative care OR end of life care
AND

Family caregivers experiences
AND

Advanced dementia

AND

Homecare OR care at home

Cuidados paliativos

Y

Vivencias cuidadores familiares
Y

Demencia avanzada

Y

En lo domicilio

Figura 1. Termos-chave da pesquisa.

Numero de artigos adicionais

identificados por outras fontes:

Numero de artigos identificados na
pesquisa nas bases de dados:

B-On: 27

Google académico: Ing.: 940; Esp.: 10
PubMed: 5

RCAAP: 1

Alzheimer’s and Dementia: 15
Dementia: 23

Wiley Online Library: 6

Nenhum.

2015 - 2016

Rastreio de titulos e resumos: 1027 Excluidos: 975

Excluidos:

Estudos quantitativos: 17

Contextos dispares do objecto de
estudo: 12

Diferentes estadios de doenca: 7
Autores nao disponibilizaram artigo
completo: 4

Rastreio da leitura integral: 52

Critérios de exclusao:

Contextos que ndo incluam Cuidados
Paliativos

Contextos de hospital, lares de idosos,
centros de dia

Diagndsticos distintos de deméncia e
em estadio avanc¢ado

Critérios de inclusao:
Estudos qualitativos
Estudos em lingua
Inglesa e Espanhola
Horizonte temporal: 2015-2016

Portuguesa,

Artigos incluidos na analise: 12

Figura 2. Processo de identificacao e de seleccao dos artigos.
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Discussio de resultados

A maioria dos artigos examinados referiam-se a revisdes sistematicas da literatura
(7 artigos, com base num total de 211 estudos) com abordagem qualitativa e
retratando uma variedade de metodologias associadas: entrevistas, focus group,
grounded theory. As idades dos cuidadores variavam desde jovens adultos (filhos,
netos ou noras dos doentes) a parceiros idosos (esposos e esposas) até aos 80 anos.

Os resultados da actual revisao sistematica da literatura irdo ser enquadrados em
3 temas centrais: o conceito de fase avancada de deméncia, as experiéncias e
necessidades dos cuidadores e as suas implicagdes na continuidade dos cuidados e
intervengdes psicoeducativas e de suporte aos cuidadores.

O estudo de Hanson, Hellstrom, Sandvide, Jackson, MacRae, Waugh, Abreu &
Tolson (2016) revelou incongruéncias na literatura relativamente a definicao e
reconhecimento da fase avangada da deméncia, muitas vezes denominada de
deméncia severa (“severe dementia” ou “end stage of dementia”) ou demeéncia
terminal (“terminal dementia”), acabando por verificar que os autores analisados se
referiam maioritariamente a fase de agonia da doenca. Este facto revela ter
implicagdes importantes, uma vez que a inexisténcia de uma defini¢ao e estadiamento
consistentes e congruentes da doencga vai impedir o acesso e a implementagdo de
intervencoes tidas como fulcrais na promocao do bem-estar e qualidade de vida
destes doentes e dos seus cuidadores até as fases mais avancadas e de terminalidade

da doenga.

Por outro lado, o estudo de Risco, Cabrera, Farré, Alvira, Miguel & Zabalegui
(2016) denota igualmente esta indefinicdo na caracterizacao da evolugao da doenga, o
que podera ser uma das causas de insatisfacao a nivel comunicacional, informativo e
formativo relatada pelos cuidadores, quando estes questionam e apresentam duvidas
aos seus profissionais de saude de referéncia.

Os resultados da revisdo sistematica de McCabe, You & Tatangelo (2016)
reflectem o consenso existente na literatura de que os cuidadores experienciam
multiplas necessidades em diversos e interligados aspectos do papel de cuidadores.
Das necessidades encontradas realcam a informagdo e conhecimentos, apoio na
gestao dos cuidados, nomeadamente na sintomatologia comportamental e
psicolégica, apoio na gestdo da propria condicao fisica e psicolégica e da vida social
dos cuidadores. Como criticas apontadas pelos cuidadores, encontramos novamente a
comunicac¢ao e relacdo profissional-cliente, em termos de escassez e descontinuidade
de informacdo ao longo da evolucdo da doenca, timings desadequados face a
dimensdo da informacdo fornecida, pouca flexibilidade e periodos desadequados de
prestacdo de cuidados e dificuldade em aceder a servicos da comunidade. Pelo seu
testemunho, infere-se a necessidade de estratégias interventivas que visem as
necessidades individuais dos cuidadores, que facilitem o seu papel, uma vez que o
papel de cuidador e a sua vida pessoal sio mutuamente afectados. Neste contexto,
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torna-se relevante salientar o estudo de Mahoney, LaRose & Mahoney (2015) que
pretendeu compreender as experiéncias dos cuidadores familiares de doentes com
Alzheimer relativamente aos problemas de vestir que advém da doenca, em contexto
de domicilio. O modelo de preservagdo do eu (“preservation of self model”) surge
como modelo explicativo dos processos e objectivos dos cuidados, com o objectivo de
preservar a dignidade pessoal do doente, passando por sucessivas etapas, até a
progressdo e precipicio. Este modelo reflecte as dificuldades dos cuidadores e a sua
evolucdo ao longo do tempo, os quais referem um extenso periodo de luta e
aprendizagem por tentativa e erro, relativamente as formas de vestir mais facilmente
o seu familiar com doenca de Alzheimer, pelo que se conclui que os cuidadores
poderiam beneficiar de mais aconselhamento pelos profissionais de satde, que
encurte este periodo de aprendizagem por tentativa e erro, gerador de angustias e
frustracoes.

No estudo de Quinn, Clare & Woods (2015), os autores debrucaram-se sobre
encontrar significado no cuidar, o que se verificou revestir-se de crencas diversas:
desde o sentido de responsabilidade e de reciprocidade para com o seu familiar, a um
sentimento de gratificacdo e de sentimentos positivos, como “tornar-se uma pessoa
melhor” e “mais compreensiva”, relatos de “crescimento pessoal”’, de “maior
resiliéncia” e “maior confianca para lidar com situagdes dificeis”; nos casos em que
esta fun¢do é encarada como uma obrigacdo, os cuidadores depararam-se com uma
grande dificuldade em encontrar significado e motivacdo em cuidar. Os cuidadores
manifestaram, deste modo, desejo de manter a relacdo com o familiar doente,
baseado em sentimentos de companheirismo e de apoio mutuo, o que surge
igualmente como dificuldade e dilema noutros casos de cuidadores, para quem é
dificil lidar com esse desequilibrio na relacdo. Por outro lado, a necessidade de
assumir papéis que anteriormente o receptor de cuidados desempenhava leva
igualmente a sentimentos de desequilibrio e de distanciamento na relacdo conjugal.
Os cuidadores que referiram manter actividades ludicas comuns, tal como
anteriormente, que continuaram a “rir juntos” e “darem as maos”, demonstraram a
manutenc¢ao dos sentimentos e do amor para com o doente, o que promove motivagdo
e significado em cuidar. Da mesma forma, quando a familia aprecia e agradece a ajuda
que presta, o cuidador consegue encontrar significado no cuidar. Contudo, neste
mesmo contexto de tentativa de manter o doente activo, os cuidadores enfrentam
dilemas no sentido de, simultaneamente, tentarem manter o doente seguro. Neste
estudo, foi ainda ressaltado como factor de motivagdo o evitamento de culpa (na
forma de sentimentos de medo de desiludir o doente, ndo fazendo tudo ao seu alcance
para o seu bem-estar).

Assim, o estudo conclui que embora haja elevada motivagdo para prosseguir os
cuidados ao familiar, os cuidadores reconhecem as implicagdes do seu cuidado,
referindo que ira chegar o momento em que as suas necessidades pessoais irdo pesar
mais que o seu desejo de manter a prestacao de suporte e de cuidados ao doente ou o
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momento em que o doente deixe de os reconhecer, devido a sua deterioragdo
cognitiva.

Por seu lado, Martin (2015), optou por descrever os desafios psicossociais,
decorrentes da doenga, experienciados pelos parceiros de pessoas com Parkinson,
para além dos relativos a sua funcdo de cuidador. Da andlise das entrevistas o autor
refere que emergiram experiéncias que os cuidadores, parceiros e companheiros de
doentes de Parkinson classificaram de desafiantes: o facto de o doente de Parkinson
se alhear de comunicar com o parceiro, o desejo em “resgatar” o doente do
Parkinsonismo, o facto de o cuidador ser o receptor/alvo das frustracées do doente,
levando-o, por sua vez, a expressao de impaciéncia para com o doente, o facto de ter
de assumir crescentes responsabilidades e papéis anteriormente compartilhadas
com, ou desempenhadas pelo, paciente, o confronto com a finitude do seu parceiro, a
perda de hobbies e actividades prazerosas anteriormente partilhadas com o doente, o
sentimento de confinamento ao domicilio na sequéncia da crescente dependéncia do
doente, a imprevisibilidade da condicao e bem-estar diarios do paciente e a incerteza
do futuro, em termos da progressao da doenca e das necessidades e cuidados dai
decorrentes.

Os artigos considerados inovadores, relativamente as vivéncias e experiéncias de
cuidadores de doentes de deméncia e implicagdes do cuidar, consistem nas revisdes
sistematicas da literatura levadas a cabo por Johl, Patterson & Pearson (2015), no
Reino Unido, e Wezel, Francke, Kayan-Acun, Devillé, Grondelle & Blom (2015), nos
Paises Baixos, relativamente a minorias étnicas imigrantes. No que diz respeito as
comunidades negras e outras minorias éticas no Reino Unido, constatou-se que a
percep¢do dos cuidadores nestas comunidades minoritarias relativamente a
deméncia encara a perda de memoria como um processo natural do envelhecimento,
0 que, em conjuncdo com crengas redutivas relativamente aos servicos de saude,
limita a procura de intervencao dos servicos de saude. A propria funcdo de cuidador é
encarada como um papel e responsabilidade naturais, decorrentes da evolugdo
propria do ciclo familiar, como também é natural serem as mulheres na familia a
tomarem essa fungdo, sejam as esposas, filhas ou noras da pessoa doente. Por fim,
mesmo imigrados num pais diverso em cultura e tradi¢des, os cuidadores continuam
a encontrar estigmatizacdo da sua comunidade na prépria doenga de deméncia e na
institucionalizacdo dos doentes pela familia, o que se repercutira em isolamento,
vergonha e abandono pelos apoios comunitarios, que os proprios acabam por nao
procurar por medo de represalias sociais.

Um panorama semelhante é descrito pelos autores Wezel et al. (2015) na sua
revisdo sistemdtica da literatura relativa a cuidadoras familiares de nacionalidade
turca, marroquina e do Suriname. Igualmente por razdes culturais e religiosas, a
funcdo de cuidador é encarada como um papel que deve ser desempenhado com
respeito e amor, sendo melhor conduzido pela familia do que por profissionais e
constituindo uma fun¢do das mulheres, neste caso, maioritariamente as filhas ou
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noras da pessoa doente. No que diz respeito a comunidade crioula do Suriname,
maioritariamente crista e, subentende-se que, com um maior grau de aculturacdo e
integracdo ocidentais, as familias ndo sao tao relutantes em procurar ajuda externa e
profissional, bem como também recorrem a institucionalizacdo dos seus familiares,
quando acabam por ndo ter capacidades de prosseguir o seu papel de cuidadoras.
Apesar de qualificarem a funcao de cuidar como dificil, as cuidadoras afirmam
invariavelmente retirarem uma grande satisfacdo do cuidar. Nas comunidades turcas
e marroquinas (maioritariamente islamicas), as cuidadoras referem inclusivamente
que o desempenho deste papel reverte em maior reconhecimento e valorizacao na
comunidade.

No que concerne ao local privilegiado de cuidados ou de morte, ndo s6 aspectos
culturais tém preponderancia nessa decisdo, tal como se verificou nos artigos
supracitados. Nos estudos de caso desenvolvidos por Glass (2016), muitos outros
aspectos da vida familiar quotidiana tém impacto decisivo na institucionalizacdo do
familiar doente ou na decisdao da sua permanéncia em casa. Os recursos financeiros
surgem como um importante factor, que pesa significativamente na capacidade e
decisdo familiar de manter o doente no domicilio ou enveredar pela opcao de
institucionalizacdo em fim de vida, bem como também a voluntariedade dos
familiares para abracarem esse exigente novo papel de cuidadores. Outros factores
que vao condicionar esta decisdo sdo: a dimensdo dos cuidados necessarios, a
condi¢do e resposta do doente, a condicao de saide do cuidador e as condi¢des de
habitagdo e apoios, que ocasionam, muitas vezes, situacdes em que a
institucionalizacdo serda a mais indicada. As familias cuidadoras no domicilio neste
estudo, ndo accionam os recursos e apoios da comunidade, a semelhanca dos estudos
anteriormente abordados, sendo bastante tarde no processo de doencga e apenas apos
a intervencdo dos servicos de cuidados paliativos. Neste estudo, é salientada a
escassez de conhecimentos nas formas de abordagem dos pacientes em unidades de
agudos e instituicoes de longa duragdo, em termos de comunicagdo, sintomatologia e
de recurso a terapéuticas agressivas em fim de vida. E confirmado que a
hospitalizagdo surge como um acontecimento com impacto negativo no bem-estar e
qualidade de vida dos doentes com deméncia avancada, pelo que os cuidadores
lancam o repto para que os profissionais envolvidos no processo de fim de vida,
enfermeiros, assistentes sociais, estudantes e assistentes operacionais, procurem e
beneficiem de conhecimentos sdlidos que lhes permitam melhorar a qualidade dos
cuidados prestados, em qualquer que seja o contexto de cuidados ou local de morte.

Um outro caso que diz respeito ao local ideal de cuidados, diz respeito ao estudo
de Risco et al. (2016) que relata a experiéncia espanhola da regido de Barcelona, em
que se pretende identificar barreiras e factores facilitadores informativos,
comunicacionais e de suporte no cuidado na deméncia. Culturalmente, é tradicdo o
cuidado ao mais velhos e doentes o contexto do domicilio. Os cuidadores familiares
participantes neste estudo referiram, contudo, insuficiente provisdo de informagao
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pelos profissionais de satude, principalmente em estadios mais avancados de doenga,
referiram a necessidade de servigos de suporte na prestacao de cuidados especificos e
complexos centrados na condi¢do particular de cada caso e a nomeacdo de um
profissional de referéncia que promova e garanta a continuidade de cuidados em
todos os contextos, o que em ultima instancia ird prorrogar a necessidade dos
cuidadores de optarem pela institucionaliza¢do do seu familiar.

Por fim, Pendergrass, Becker, Hautzinger & Pfeiffer (2016), realizaram uma
revisao sistematica da literatura com o fim de identificar a tipologia de intervencoes
conduzidas em ensaios clinicos randomizados com cuidadores na deméncia, fornecer
uma visao geral sobre as categorias das dimensdes dos outcomes dos cuidadores e
identificar os instrumentos validados usados mais frequentemente para avaliar estes
outcomes. As intervencdes psicoeducacionais constituiram a tipologia que se verificou
mais utilizada e os outcomes dos cuidadores mais prevalentes foram: sintomas
depressivos, sobrecarga, auto-eficacia/coping/dominio, distress emocional e
qualidade de vida. As escalas de avaliacao mais destacadas nos estudos foram: Center
for Epidemiologic Studies Depression Scale, Zarit Burden Interview, Revised Scale for
Caregiving Self-Efficacy, Cohen Perceived Stress Scale e WHO Quality of Life. Contudo,
outras intervencoes se destacaram no estudo levado a cabo por Austrom, Geros,
Hemmerlein, McGuire, Gao, Brown, Callahan & Clark (2015) e de acordo com a
revisdo sistematica da literatura avancada pelos autores Jaffray, Bridgman, Stephens
& Skinner (2015).

Do estudo de Austrom et al. (2015), relativo a exequibilidade e aceitabilidade da
formagdo de um grupo de apoio de cuidadores familiares de pessoas com demeéncia,
através de videoconferéncia, verificou-se do feedback dos participantes uma grande
aceitacdo e disponibilidade e indmeros beneficios, sobretudo a componente
formativa, o apoio emocional e a logistica. Da participacao e contributos dos locutores
externos convidados, o geneticista, a assistente social e o advogado, os participantes
consideraram de extrema relevancia, e, no que diz respeito a componente fisica,
social, emocional e psicoldgica, os participantes revelaram: sentimentos de redugdo
do stress, ansiedade e depressdo, melhoria da sua condicdo fisica e no dominio da
auto-eficacia e uma real empatia e compaixdo do contacto com pessoas que vivem
experiéncias semelhantes. A nivel da logistica realcaram o seu agrado por nao haver
necessidade de deslocagdes e o programa de computador ser de facil utilizagao.

Da revisao sistematica da literatura de Jaffray et al. (2015), referente aos efeitos
potenciais de intervencdes de mindfulness em cuidadores informais paliativos
(predominantemente relativos a deméncia), surgiram outcomes que se inserem no
mesmo espectro beneficiador que os encontrados nos estudos anteriormente citados,
nomeadamente no que diz respeito a diminuicdo de sintomas depressivos e de
percepcao de sobrecarga do cuidador e aumento da sua qualidade de vida.
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Conclusao

O objectivo desta revisao sistematica da literatura consistia em sintetizar o
conhecimento resultante de estudos relativamente as experiéncias, significados,
necessidades e impacto pessoal e social de cuidar de um familiar com demeéncia
avancada, e identificar sugestdes de intervencdoes de suporte aos cuidadores
familiares/informais. Foram sublinhadas as vivéncias que os cuidadores consideram
mais significativas e as repercussdes em todos os aspectos, fisicos, psicoldgicos,
emocionais e sociais, na vida dos cuidadores familiares de doentes de deméncia. Por
outro lado, foi manifesta a gratificacio e os aspectos de bem-estar pessoal e
emocional de cuidar o familiar no domicilio. Daf a importancia de suporte, informagao
e formacgdo das equipas de profissionais de saide que acompanham as situagdes de
cronicidade, de forma a estabelecerem relagdes de real cumplicidade e parceria com
os cuidadores no atendimento aos pacientes. Esta revisao da literatura evidenciou,
porém, em multiplas ocasides uma sucessdao de momentos que salientaram a auséncia
de conhecimentos e de abordagens que permitam aos cuidadores familiares informais
ultrapassar as suas dificuldades quotidianas, o que concorrera para a diminuicdo da
sua percep¢do de sobrecarga, para a reanimacdo da convivéncia social, e de
momentos de descanso, o que lhes possibilitard manterem o seu papel de cuidadores
até estadios mais tardios da doenca.

Intervencdes que tém vindo a ser abordadas com os cuidadores de ambito
psicoeducativo e comportamental confirmaram-se uteis e amplamente utilizadas,
tendo sido ainda dado realce a formacao de grupos de suporte e de estratégias de
mindfulness, que foram aclamados pelos participantes de ambos os estudos.

Para concluir, a qualidade de vida e de morte dos pacientes de deméncia avangada
exige simultaneamente ou até primeiramente a qualidade de vida e bem-estar dos
familiares que os cuidam e dao apoio diario. Urge prestar aten¢do e atender as suas
necessidades, experiéncias e dar uma face positiva a sua responsabilidade, sendo
evitados acontecimentos de sobrecarga e claudicacao.
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ANEXO J: Guiao da entrevista

1- Objectivos

» (Caracterizar as fung¢des dos cuidadores informais/familiares no cuidado ao
utente com deméncia em estadio moderado/avang¢ado, no domicilio

» Descrever as dificuldades dos cuidadores informais/familiares do utente com
deméncia em estadio moderado/avangado

» Conhecer as estratégias mobilizadas pelos cuidadores informais/familiares
para fazer face a sobrecarga decorrente dos cuidados prestados ao utente com
deméncia em estadio moderado/avan¢ado no domicilio

2- Blocos tematicos

A - Legitimacdo da entrevista

B - Caracterizagdo das fung¢des dos cuidadores
C - Impacto dos cuidados sobre os cuidadores

D - Estratégias de coping mobilizadas

A - Legitimacao da entrevista

Primeiramente dever-se-a informar o entrevistado relativamente a tematica em
estudo, objectivos e provavel duracao da entrevista que se vai realizar esclarecendo
adequadamente todos os conceitos chave (variaveis) de forma e evitar equivocos ou
que haja uma ma percepc¢do dos temas que esperamos esclarecer.

O entrevistado deve conceder a sua autorizacdo para ser efectuada a gravagao
audio da entrevista, pelo que o entrevistador devera certificar igualmente a
confidencialidade dos dados cedidos e alertar para a possibilidade de ser necessario
um encontro adicional de forma a validar as informacdes transcritas.

B - Caracterizac¢ao das fung¢oes dos cuidadores

e Quais as fungdes desempenhadas como cuidador?

C - Impacto dos cuidados sobre os cuidadores

e Que alteragdes, a nivel fisico, psicoldgico, social, ocorreram com o desempenho
de fun¢des de cuidador?

e Quais os sentimentos que vivencia nessas situacoes?
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D - Estratégias de coping mobilizadas pelos cuidadores

¢ (Quais os mecanismos de coping utilizados para minimizar essas repercussoes?
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ANEXO L: Ficha técnica

Titulo_ O paciente oculto
Formato_HD
Duracao_ 15’00
Cor
Realizacdo, edi¢do e montagem_ Claudia Monteiro
Som e edicao_ Claudia Monteiro
Legendagem_ Claudia Monteiro
Musica:
Genérico inicial Son Lux_ OST The disappearance of Eleanor Rigby: Her (2013)

After it all ft. Faux Fix

Genérico final Son Lux_ OST The disappearance of Eleanor Rigby: Him (2013)
No fate awaits me ft. Faux Fix
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ANEXO M: Transcricio do elemento audio do
documentario

Eu sou o _ Nasci aqui na SJjjJj antigamente, era
freguesia_ Por aqui andei, fui para... Quando morreu o meu pai, fui
para casa de um irméo. Eramos onze... Todos, todos nio os conheci. Um foi para a

I o outro foi para offlf Nzo os conheci.

Depois, os outros, convivemos. Depois, deu-se a coincidéncia de ir para a
viver para a (Jifcomo empregado do I D<hois, 14 conheci uma
rapariga, Casamos, tivémos trés filhos. Ao fim de seis anos, foi assaltada com a doenca
do cancro na garganta. E, ao fim de seis anos, faleceu.

Os meus filhos... tinhamos trés filhos, dois filhos e uma menina. A menina morreu,
ainda um més antes da mae. Um tinha quatro, o outro tinha dois. Os dois filhos foram
para o- estiveram até aos doze anos, mais ou menos. Depois, voltei a casar,
voltei a casar com uma tia da falecida e... la casdmos, e ainda hoje estamos casados,
Gracas a Deus! Ja fizémos, se ndo me engano, setenta e trés anos.

Ela esta no Larjjjj R - E ¢ assim...

Cada um foi... cada filho foi para seu lado, mas estou com o mais novo da segunda
mulher, que é o Unico; tivémos mais dois, também... mas também faleceram.

Pelas palavras do médico, entendemos que ela sofria muito do figado... da vesicula
e, dai, vieram outras doencas, assim como, os diabetes, hum... Alzheimer, tem agora
uma doenca que foi preciso ir para o hospital. Ficou 14, depois, mandaram-na para os
cuidados continuados. Mas era muito longe e encontramos um mais perto, em|jjjjjjiij
I onde esteve nove meses e acabou o contrato (aquilo é por contratos).
Entdo, tivémos de procurar onde, onde ela ficasse. Como o Alzheimer ja ndo dava para
ela se manter nem para..para se orientar e tudo mais... la estd onde a gente pode
coloca-la e 14 estj, até este momento.

Enquanto esteve cd em casa, ainda podia eu tratar dela, estdvamos sé os dois, e eu
fazia o comer para mim, para ela e dar-lhe de comer porque ela ja ndo..ja ndo se
orientava. Trazia-a, num tempo como este em que estamos... trazia para.. para a
sombra ou para o sol, um bocadinho...

Porque ela ja ndo se orientava... nem comia, nem... nem bebia mas... pedia-lhe se
queria beber agua ou se queria comer e ela ainda me dizia. Agora nao. Agora nao diz
nada...

Mas ja tinhamos que lhe por fraldas, ja gastavamos dinheiro nas fraldas e outras
coisas. De vez em quando, ia ao médico para... para ver se a coisa melhorava, ou se
evoluia ou... a despesa era... aumentava.

E depois sentia-me fraco e cansado porque, parece que nao, fazer de comer, fazer

de comer, dar-lhe de comer, as noites mal dormidas, tudo isso...
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Sentia-me fraco nessa altura. Foram muitas vezes que caiu da cama.
Nao a podia deixar... ndo a podia deixar.

E depois ainda tive um...ainda tive um... percal¢o. Veio um... um senhor que é o
senhor [l tirou-me cem euros de abonozinhos, de ano a ano.. no fim do ano,
tirou-me tudo e ndo me deu mais nada. Tirou-me cem euros. Fez-me muita falta,
naquele tempo. A minha reforma agora é de... trezentos, trezentos... e ndo sei queé...
trezentos e pouco. La fomos com a ajuda de... de uma pessoa amiga, ajudaram-me... ela
recebe um... suplemento a mais. Eu nunca recebi nada, nunca recebi nada... de... nada,
a ndo ser a reforma... mais nunca pensamos em nada.

Mas ela agora recebe mais um suplemento, como é que hei-de dizer, que o Estado
da... a estas pessoas assim. Poderia ser mais... poderia ser mais, mas nao sei.

Nao, ndo... ndo estou dentro das leis.

Depois parou por ai...

Depois estivémos, a comer do Centro de Dia... ||| GGG

Vinham-nos trazer o comer, mas.. tinham tantas, tantos, tantos utentes.. que
chegavam assim o... aqui... com o almogo as duas horas, as duas horas da tarde. Mas
chegavam c4 j& muito tarde. Quando ofjjji§ diz-me "0 pai assim ndo pode ser. Entdo,
as duas da tarde trazer o almogo...”

Ja ndo podia fazer o almoco, eu. Que ja estava cansado estava fraco, estava... e...
entdo, eu fui 14 e vieram logo ca. Ainda ca veio uma de 14 de cima... da... mas, era a
mesma coisa. Ainda ca veio, agora é que me estou a lembrar. Ainda ca veio para
limpar a casa, para ajudar, para fazer a cama, limpar a ||| G-

Ainda houve assim umas temporadinhas. Mas... ela ficou pior... foi entdo que eu
resolvi pedir se eles queriam vir para ca para ndo andar sempre a chama-los de noite
e a qualquer hora. Estamos... ficAmos juntos.

Entretanto veio aquela doenca e foi para cima, para o hospital... Pronto. Para os
cuidados paliativos ou continuados, nao sei bem... Mandaram internar... e desde entao
nunca mais ca voltou a casa.

La estamos a pagar também. Ja la vao quase cinco anos... La esta... e eu também ca
estou. Vamos tendo sadde ainda, gracas a Deus. Como fui operado também aos olhos,
fui uma semana, ou coisa parecida, para casa do outro filho e assim. E agora...

Ela esta la no lar e eu estou aqui, mais os filhos.

Estou.. mais, mais seguro, porque... sei que esta com mais assisténcia. Tem
médicos e tem assisténcia social que é... é o principal.... acho eu... e eu... vou para la
para o G agora...Ja ia para la, pelo menos... um dia por semana, que ia
fazer ginastica e agora vou para la... pelo menos estou 14, Trago a sopa para a noite,
para o jantar, depois... depois jogamos as cartas, quatro; outras, outras ja ndo podem

andar, outras ja ndo... pronto, ndo podem andar, ndo podem andar sozinhas; damos ali
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um passeio, as vezes damos um passeio maior... eu sou aquele que ando mais... e é
assim... ja fomos a Espanha... como é que se chama... Salamanca... fomos a... fomos a...
Braga... na outra semana.. fomos a outro centro, juntaram quatro institui¢des, a
comer a sardinhada... de vez em quando... uma safda 14 em cima ao JJjj}- ou como é
que é... e ndo sei que mais... agora... assim, de momento, ndo me lembro.

Seria... seria... absurdo dizer que ndo tinha preocupacdes.

Sio as preocupagdes da §festar onde esta... de um momento para o outro... s6
essa preocupacao.

O bem-estar dos filhos, o bem-estar os netos, dos bisnetos. Tenham muita satde,
paz e alegria, para todo o mundo. E preocupo-me com todo o mundo que vive e
convive comigo. Precisamos de satde e de pessoas amigas que nos... que nos... ajudem
e que nos entendam e... e nés entendemo-nos também com as outras pessoas.

Mas preocupo-me com todos, 0s netos, os bisnetos, os filhos, as noras...todos.
Um bom futuro para todos. Eu, ja...ja ndo procuro futuro para mim.

Com esta idade, o que é que hei-de ambicionar?

Nao tenho ambigdes...

Y]

E pena ndo estarmos todos..mas é impossivel. Seria o maior, maior prazer, a
melhor coisa que nos dariam, que Deus nos dava..mas... ¢ impossivel. Nio podemos,
ndo podemos pedir impossiveis.

Deus nos ajude...

Tenham muita satide os netos, os bisnetos, os pais, e os avos e tudo mais, para
todos...
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