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Epigrafe

No outro lado do Caminho

A Morte ndo é nada, fui apenas para o quarto do lado
Eu sou eu, vocés sdo vocés.

O que fui para vocés, ainda continuo a sé-lo.
Déem-me o Nome que sempre me deram.

Falem comigo, como sempre o fizeram.
Ndo utilizem uma maneira diferente de falar,
ndo se mostrem entusiastas ou tristes.

Continuem a rir sempre, sobre o que nés rimos em conjunto.

Rezem, sorriam, pensem em mim, rezem por mim,
para o meu Nome ser pronunciado em Casa,

como sempre o fo,

sem qualquer énfase especial, sem o trago da Sombra.

A Vida significa o que sempre foi.
O Fio ndo foi cortado.

Porque é que ndo hei-de continuar nos vossos pensamentos,
S6 porque jd ndo me encontro no vosso campo de visdo?

Eu ndo estou longe,
Estou apenas no outro lado do Caminho.

Charles Pierre Péguy (1873-1914)






Resumo

O presente trabalho foi realizado no ambito do 112 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco como requisito para a
obtencdo do grau de mestre. Este documento pretende, além de refletir criticamente acerca da Pratica
Clinica, descreve o processo de implementacdo e desenvolvimento do Projeto de Intervencio e o de
Formacao. O Projeto de Intervengdo foi desenvolvido no meu local de trabalho - a Unidade de Cuidados
Paliativos e tem como objetivo apoiar os enfermeiros a detetar precocemente situagdes de Luto
Prolongado nas familias, utilizando instrumentos de avaliagido de Luto Prolongado validados, de modo a
encaminha-las para um profissional especializado em caso de necessidade. A Formagao intitulada “O luto
em cuidados paliativos: uma realidade a ser vivida” vai de encontro a problematica do Projeto de
Intervengdo e tem como objetivo a partilha de conhecimentos, habilidades e comportamentos com a
equipa de Enfermeiros do meu local de trabalho, de forma a dota-los de competéncias para poder
identificar precocemente o risco de luto prolongado nos cuidadores informais, bem como prevenir o luto
dos profissionais de saude. O estudo desta problematica é de extrema relevancia devido ao seu
contributo para a melhoria da qualidade dos servicos prestados aos doentes em fim de vida e aos seus
familiares.

Palavras chave

Cuidados Paliativos; Luto prolongado; Enfermagem; Fatores de risco; Avaliacdo do risco

Xl



Xl



Abstract

The present work was carried out within the scope of the 11th Master's Degree in Palliative Care, at
Escola Superior de Satde Dr. Lopes Dias from the Polytechnic Institute of Castelo Branco as a
requirement for obtaining a master's degree. This document intends, in addition to critically reflecting
on Clinical Practice, to describe the implementation and development process of Intervention and
Training Projects. The Intervention Project was developed at my workplace - the Palliative Care Unit -
and aims to support nurses to detect early situations of Prolonged Mourning in families, using validated
Prolonged Mourning assessment instruments, in order to forward families to a specialized professional
in case of need. The training entitled “ Mourning in palliative care: a reality to be lived ” meets the problem
of the Intervention Project and aims to share knowledge, skills and behaviors with the team of Nurses at
my workplace, in a way to endow them with skills to be able to identify, at an early stage, the risk of
prolonged mourning in informal caregivers, as well as to prevent mourning in health professionals. The
study of this issue is extremely important due to its contribution to improving the quality of services
provided to patients at the end of life, and their families.

Keywords

Palliative care; Prolonged mourning; Nursing; Risk factors; risk assessment
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O LUTO EM CUIDADOS PALIATIVOS: UMA REALIDADE A SER VIVIDA

Introducao

O presente trabalho foi realizado no ambito do 112 Mestrado em Cuidados Paliativos, do 22 ano, 3¢
semestre da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco, sob
orientacdo da Professora Doutora Paula Sapeta, como requisito a obten¢do do grau de mestre.
Considerando que o processo de aprendizagem tem inerente uma dimensao tanto critica como reflexiva,
torna-se congruente a realizagdo de um relatério critico final em que seja possivel descrever todas as
experiéncias, mais-valias e ganhos adquiridos durante a Pratica clinica (PC). Tendo sempre como base
uma pratica baseada na evidéncia, almejo a elaboracio de planos integrados de cuidados incorporado
numa tomada de decisdo critica, que englobe a melhor e mais recente evidéncia, tendo em conta todo o
contexto da pratica, incluindo valores e preferéncias do doente (Mendes, et al, 2008).

Os CP sdo definidos como:

cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as idades com sofrimento intenso
decorrente de doenga grave, maioritariamente dirigidos aqueles perto de fim de vida tendo como
objetivo melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes, das suas familias e cuidadores (International
Association for Hospice & Palliative Care [IAHPC], 2019).

Iniciam-se com uma avaliacio multidimensional das necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais, dos valores e das preferéncias dos doentes e das suas familias, seguida de uma abordagem
sistematica dos cuidados centrada na dignidade, autonomia, esperanga, espiritualidade, crescimento e
bem-estar e relagdes fundamentais. Devem ser integrados precocemente e em tempo util, em conjunto
com terapias modificadoras da doenca ou potencialmente curativas, para pessoas que vivem com
sequelas a longo prazo de doencas ou tratamentos, e para neonatos e criangas com problemas de saude
graves congénitos ou adquiridos em todos os contextos do sistema de cuidados de satde, incluindo o
domicilio dos doentes. Estdo acessiveis a qualquer pessoa que deles necessite, através de uma equipa
interdisciplinar competente e com formacao. Incentivam a participacdo ativa dos familiares, das
comunidades e dos membros da comunidade, proporcionam igualmente, se necessario, cuidados aos
familiares e apoio personalizado no luto para adultos e crian¢as (Gomez- Batiste & Connor, 2017;
CNCP,2021; World Health Organization, 2021).

As areas chave de interveng¢do em Cuidados Paliativos sdo o controlo sintomatico, a comunicagdo
adequada, apoio a familia e trabalho em equipa. (Neto, 2016a; Sapeta et al, 2020; Monho et al, 2021).
Estes quatro pilares devem ser sempre considerados com igual relevancia (Monho et al, 2021), a0 mesmo
nivel e s6 com esta abordagem se poderé atingir cuidados paliativos de qualidade e exceléncia (Carqueja,
2018).

Os cuidados paliativos sdo um direito humano basico e uma componente essencial dos cuidados
abrangentes e integrados (Gomez- Batiste & Connor, 2017).

Assente nas minhas preocupag¢des e motivagdes pessoais, surgiu a necessidade em continuar a
desenvolver e consolidar competéncias numa area que considero aliciante e motivadora para o meu
exercicio profissional os Cuidados Paliativos.

Como enfermeira ha 26 anos, 21 destes a trabalhar numa UCP, sempre procurei saber fazer mais e
melhor, por isso a necessidade de investir em formacdo especializada que me permita de forma critica,
reflexiva e responsavel desenvolver e aprimorar estratégias e planos de cuidados adequados a pessoa
gravemente doente e sua familia, de modo a fornecer o mais elevado padrio de cuidados sustentado na
evidéncia e humanizagio. O treino e reflexdo com os meus pares revela-se fulcral para este processo.

A realizacdo deste mestrado, com a componente da PC integrada, obrigou-me, salutarmente, a
repensar (rever) as atitudes, os comportamentos e os cuidados prestados aos doentes com doenca
cronica avancada e progressiva, com vista a obtencdo da melhor qualidade de vida possivel, integrando
os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais como resposta as necessidades basicas da familia, tanto em
vida como para além da morte.
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A PC decorreu numa UCP da minha area geografica. A escolha pautou-se pelo facto de ser uma equipa
multidisciplinar com uma vasta experiéncia em CP, reconhecida pelo seu profissionalismo e pela
exceléncia dos seus cuidados e, na qual, tive a oportunidade de comparar a pratica de cuidados,
acompanhar pessoas gravemente doentes com patologia ndo oncolégica, para além da oncoldgica
(minha realidade diaria), identificar outras realidades de cuidados e de trabalho em equipa
multidisciplinar.

Com uma carga horaria de 300 horas, a PC foi realizada entre Janeiro e Marco de 2023, sob a
orientagio cientifica da Professora Doutora Paula Sapeta.

O Projeto de Intervengao (PI) foi desenvolvido no meu local de trabalho, em conjunto com uma
colega do mesmo servigo e teve como objetivo apoiar os enfermeiros a detetar precocemente situacdes
de Luto Prolongado nas familias, utilizando instrumentos de avaliagido de Luto Prolongado validados, de
modo a encaminha-las para um profissional especializado, em caso de necessidade. A Formagio
intitulada “O luto em cuidados paliativos: uma realidade a ser vivida” vai de encontro a problematica do
Projeto de Intervengdo e teve como objetivo a partilha de conhecimentos, habilidades e comportamentos
com a equipa de Enfermeiros do Servico de Cuidados Paliativos, onde desempenho func¢des, de forma a
dota-los de competéncias para poderem identificar precocemente o risco de luto prolongado nos
cuidadores informais, bem como prevenir o luto dos profissionais de satde.

Os objetivos que se pretendem atingir para este relatério, preconizados segundo a Adenda ao
Regulamento dos Ciclos de Estudos Conducentes ao grau de Mestre em CP do IPCB sao:

- Refletir, criticamente, sobre a tipologia e 0o modelo de organizacdo do(s) servico(s) observado(s);

- Rever, criticamente e de modo integrado, as competéncias adquiridas pelo estudante, nas areas-
chave dos cuidados paliativos: comunicagdo, controlo de sintomas, apoio a familia e no trabalho em
equipa;

- Demonstrar, pormenorizadamente, como as competéncias instrumentais, interpessoais e
sistémicas foram adquiridas nas quatro areas chave dos cuidados paliativos.

- Descrever o projeto de Intervencdo/Formacio em Servico desenvolvido no servigo: area problema,
analise de SWOT, objetivos, plano pedagdgico da formagio e de intervencio, fundamentando as suas
diferentes etapas, desde o planeamento a realizacdo e avaliagio;

- Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de qualidade a pessoa com
doencga cronica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social de pertenga, maximizando a
sua qualidade de vida e diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em
colaboracgdo com a restante equipa multidisciplinar.

O presente estudo divide-se em duas partes: a primeira contera um breve enquadramento teérico
ao tema abordado seguido de uma descricdo do modelo de organizacdo, tipologia e funcionamento do
servico no contexto da PC, indo de encontro aos objetivos propostos, bem como a reflexdo e analise
critica da PC, fundamentada segundo os pilares dos CP, com descri¢io das atividades desenvolvidas, por
forma a demonstrar a aquisi¢do de competéncias, fundamentando com a evidéncia cientifica. A segunda
parte ira debrugar-se sobre a descri¢do do PI desenvolvido, bem como apresentagdo da formagio
realizada no servico e da Revisdo sistematica da literatura na area do luto, tematica que vai ao encontro
das necessidades sentidas na minha pratica diaria, terminando com algumas conclusdes sobre o trabalho
concretizado, utilizando, em ambos, a regra de estilo bibliografico American Psychological Association
(APA) 7th e tendo por base uma metodologia expositiva e descritiva, centrada nas experiéncias
vivenciadas, na evidéncia cientifica e na reflexdo critica e construtiva sobre a pratica.



O LUTO EM CUIDADOS PALIATIVOS: UMA REALIDADE A SER VIVIDA

Parte | - Pratica Clinica

1.Enquadramento Histérico e Desenvolvimento dos CP

No século XIX, os conhecimentos em medicina eram pouco desenvolvidos e a filosofia de Cuidados
Paliativos ndo existia. Havia sim grupos, sobretudo religiosos, que se dedicavam aos cuidados gerais,
caritativos, aos moribundos e mais carenciados (Neto, 2016a).

Com o avango da tecnologia e da medicina, o aumento da esperanca de vida em pessoas portadoras
de diversas doencas crénicas, com progressdo lenta e duragio prolongada, tendem a aumentar
exponencialmente. Este facto, conjugado com alterac¢des dos estilos de vida, conduziram a um aumento
da incidéncia e prevaléncia das doencas croénicas, originando frequentemente sintomas dificeis de
controlar, que conduzem a um elevado impacto na vida da pessoa e da sua familia (Pereira, 2018).

Segundo o INE (2021), o indice de envelhecimento no nosso pais passara de 159 para 300 idosos
por cada 100 jovens em 2080, ou seja, serd praticamente o dobro dos valores actuais. No entanto, o facto
de se viver mais tempo e com qualidade nio é sinnimo de se morrer melhor (Neto, 2016a). A Associagio
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP, 2016) afirma que a medicina praticada atualmente nao vai ao
encontro das necessidades desta tipologia de doentes, dado que é uma medicina centrada na cura,
muitas vezes com métodos agressivos e focada na doenca, esquecendo-se das verdadeiras necessidades
do doente e familia. A luta incessante na procura da cura das doengas e a alta tecnologia utilizada na
saude, conduziram-nos para uma cultura negacionista da morte, colocando para segundo plano os
cuidados de saide que promovem o fim de vida com dignidade (Neto, 2016a).

A morte passou a ser encarada como uma derrota, e se até ao século XIX o alivio dos sintomas era o
objetivo central da medicina, a partir do século XX todos os esfor¢os e competéncias dos profissionais
de saude centraram-se nas questdes de doengas agudas, esquecendo-se das situacdes de doencas
cronicas, com progressao lenta e duracido prolongada.

Contudo, a morte é um facto inexoravel e o recurso a técnicas agressivas, ineficazes e desadequadas
para prolongar a vida, s6 vai culminar num sofrimento acrescido ao doente e a sua familia. Corroborando
este pensamento, [van Illich, no seu livro “Medical Nemesis”, afirma que a medicalizacdo da vida humana
transforma a dor, a doenga e a morte num problema técnico, unicamente médico, expropriando o
potencial da pessoa singular para gerir a sua condigio humana de um modo auténomo.

Numa tentativa de oferecer uma resposta ativa e eficaz contra esta desumanizacdo da medicina
moderna, surge na década de 60 “o movimento dos Cuidados Paliativos”, através de Cicely Saunders
(enfermeira, assistente social e posteriormente médica), que ao observar a escassez de cuidados de
saude, que eram facultados aos doentes em fim de vida, alertou para a necessidade de se prestar
“cuidados rigorosos, cientificos e de qualidade aos doentes a quem ja ndo havia nada a fazer, os doentes
com doencas incuraveis, progressivas e avancadas” (Neto, 20164, p.2) e, em Londres, em 1967, nasce o
St. Christophers Hospice, constituindo um marco da histdria dos CP (Gomes & Othero, 2016; Alves, et al,
2019). Posteriormente, Elisabeth Kiibler-Ross, médica psiquiatra, apés contacto com o trabalho de
Cicely Saunders, inicia na América, o movimento, no ano de 1970. No Canada, em 1974, com Balfour
Mount, surge pela primeira vez o termo “Cuidados Paliativos” (Del Rio & Palma, 2007), que a partir de
entdo, se generalizou, e se demarcou do termo Hospice. Mais recentemente esta filosofia é difundida para
toda a Europa, tendo-se verificado, nos ultimos anos, um aumento da criacdo de instituicdes a prestar
cuidados paliativos, num ntimero de paises cada vez maior (Twycross, 2001).

Em 1989 ¢é criada a European Association for Palliative Care (EAPC).

A OMS, em 1990, validou a importancia dos CP e considerou que para além da prevengdo primaria,
do diagndstico precoce e da terapéutica curativa, o tratamento da dor e de outros sintomas seriam
igualmente prioritarios na luta contra o cancro (WHO, 1990).
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Em 2002 é apresentada pela OMS a definicdo de CP. Esta mesma organizacdo, nio olvidando os CP
relacionados as doengas croénicas progressivas ligadas ao envelhecimento, elaborou um documento
“Better Palliative Care for Older People” para assim poder servir de suporte as politicas de saude (Davies,
Higginson, & World Health Organization, 2004).

0 desenvolvimento dos CP, em Portugal, é relativamente recente. Pode-se considerar que surge nos
anos 90, do século passado, com a criacdo de um servico de medicina paliativa, em 1992, no hospital do
Fundio, que inicialmente seria apenas uma unidade de tratamento de dor crénica (Capelas, et al, 2014).

Em 1995, ¢é fundada a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, a qual visava a promocao,
divulgacdo, o estudo, a investigacdo e o ensino dos CP (Ferraz, 2018). Em consequéncia, em 1996, é
inaugurada a Unidade de Cuidados Continuados do IPO (Instituto Portugués de Oncologia) Porto, em
parceria com a Liga Portuguesa Contra o Cancro, atualmente como servigo de cuidados paliativos.

Em 2001, através da resolugido do Conselho de Ministros n2129/2001, aprova-se o Plano Oncolégico
Nacional 2001-2005, uma das primeiras medidas para regulamentar os Cuidados Paliativos. Nesta
resolucdo, e no que toca especificamente aos cuidados paliativos, é determinado as medidas estratégicas
que passam pela criagao de equipas hospitalares de cuidados paliativos; a introdug¢ao do tema cuidados
paliativos na formacgdo dos especialistas em oncologia; a criacdo de unidades de cuidados paliativos de
internamento e equipas domiciliarias, entre outros (Ferraz, 2018). No mesmo ano, é inaugurado a
Unidade de Cuidados Paliativos no [PO-Coimbra.

Em 2004, surge o Plano Nacional de Cuidados Paliativos, a ser aplicado no ambito do Servigo
Nacional de Satide e no plano nacional de satide de 2004-2010, documento que reconheceu os Cuidados
Paliativos como essenciais nos cuidados de satide gerais em Portugal. Porém, este plano ndo viria a ter
qualquer proveito pratico, pelo que foi objeto de uma nova edigdo em 2010.

Seguidamente, é criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) com o
Decreto-Lei n® 101/2006 de 6 de junho de 2006, com o objetivo da prestacdo de cuidados de saude de
forma continuada e integrada, nos quais se inseriam os Cuidados Paliativos, reconhecendo desta forma
inalienavel a estes, cuidados de saude. Com a publicagdo, em 2015, do Decreto-Lei n® 136/2015 de 28
de julho de 2015, entra em vigor a RNCP, com uma rede prépria, o qual veio separar claramente as
unidades de cuidados paliativos da RNCCI (Capelas, 2014).

Em 2010, é aprovada a revisido do Plano Nacional de Cuidados Paliativos, sendo estratificada, como
propostos pela Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos, quatro niveis de cuidados: 12 Acdes
paliativas; 22 CP generalistas; 32 CP especializados; 42 Centros de exceléncia em Cuidados Paliativos
(Ordem dos Médicos, 2018).

No ano de 2012, é aprovada a Lei de Bases de Cuidados Paliativos, com o Decreto-Lei 52/2012 de 5
de setembro. O mesmo define a responsabilidade do Estado em matéria de Cuidados Paliativos. Com esta
legislacdo, estabeleceu-se a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), sob a tutela do Ministério da
Saude e definiu-se que a Coordenagio da Rede Nacional de Cuidados Paliativos ficava assegurada pela
Comissdo Nacional de CP, em articulagdo com as Administracdes Regionais de saude, através dos
respetivos Coordenadores Regionais da Rede Nacional de CP (CNCP, 2021).

Em 2015 é criado o Observatoério Portugués de CP(OPCP) para realizar a analise independente da
evolucdo dos CP e para estimular a investigacdo na area da saide (Ferraz, 2018).

A primeira Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, surge em 2016, com a publica¢do do despacho
7824/2016 de 15 de junho, iniciando-se assim, a necessaria regulamentacdo e a implementagio de um
plano estratégico para a organizacio dos servicos e formagdo dos recursos humanos - Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos CP no biénio 2017-2018, aprovado pelo Despacho n® 14311-A/2016 de 28
de novembro. O objetivo foi promover cuidados paliativos de qualidade para todas as pessoas
portadoras de doenca grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva, residentes em territério
nacional.
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Em 2018, é publicada a Lei n.2 31/2018 de 18 de julho, que regula os direitos das pessoas em
contexto de doencga avancada e em fim de vida.

Em 2021, o Despachon?4676/2021, de 7 de maio de 2021, nomeia a Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos, para a elaboragio e implementac¢io do Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos, para o biénio 2021-2022 (Diario da Republica n.2 89/2021, Série Il de 2021-05-07).

2. Definicado, Filosofia e Principios dos CP

0 aumento das doencas ameagadoras da vida, sejam agudas ou crénicas, com ou sem possibilidade
de reversdo ou tratamentos curativos, preconiza a necessidade de um olhar para o cuidado amplo e
complexo, em que haja interesse pela totalidade da vida da pessoa doente, respondendo ao seu
sofrimento e dos seus familiares (Pereira, 2018), tendo em conta um conjunto de valores comuns tais
como a dignidade, qualidade de vida, autonomia, relagido terapéutica doente/profissional de saude,
inviolabilidade da vida humana, comunicacdo (Radbruch, et al,2010). Neste contexto, os CP assumem
um papel primordial no panorama dos cuidados de saude.

Em 2002, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) definiu os Cuidados Paliativos (CP) como:

Cuidados que visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou grave com progndstico limitado através
da prevencdo e alivio do sofrimento com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso
dos problemas nio s6, fisicos nomeadamente a dor, mas também dos psicoldgicos, sociais e
espirituais (Neto, 20164, p.2).

As suas areas chave de intervencdo sio o controlo sintomatico, a comunicacdo adequada, apoio a
familia e trabalho em equipa (Neto, 2016a; Monho et al, 2021).

A Lei de Base dos CP define CP como:

Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenga
incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal
objetivo de promover o seu bem-estar e qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificagio precoce e no
tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e espirituais
(Lein.252/2012, 2012, p. 5119).

A International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), em 2018, sob orientacao da OMS,
apresentou uma nova definicdo de CP como sendo cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de
todas as idades com sofrimento intenso decorrente de doenga grave, especialmente dirigidos aqueles
perto de fim de vida, tendo como objetivo melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes, das suas
familias e cuidadores (Radbruch et al, 2020).

Com a evolucio dos CP ao longo do tempo, foram evoluindo também os conceitos de doenca terminal
para doenga crénica progressiva e avangada; de progndstico de semanas ou meses para prognostico de
vida limitada; de doenca oncoldgica como primordial, para todas as doengas e situacdes clinicas cronicas
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progressivas; de uma trajetéria progressiva para uma trajetoria progressiva com frequentes crises de
necessidade de procura; de mortalidade como base para prevaléncia como orientagio. A nivel
organizacional assistiu-se a transi¢do de uma dicotomia de CP ou cuidados curativos para cuidados
sincronizados e combinados, baseados num modelo de intervencgio flexivel, ndo exclusivo, conducente
a prestacdo de cuidados com continuidade, partilhados e preventivos; de o critério de intervengio dos
servicos especializados ser baseado no progndstico para ser baseado na complexidade e gravidade dos
problemas; de referenciacdo tardia para referenciagdo precoce, representando a referenciacdo tardia
perdas a nivel econémico e a nivel da qualidade dos cuidados prestados; de uma intervengio
unidirecional rigida para uma flexivel e bidirecional; de um papel passivo dos utentes para um
planeamento avanc¢ado de cuidados centralizado na decisdo do utente e de cuidados fragmentados para
cuidados integrados (Capelas et al, 2017; Gomez-Batiste & Connor, 2017).

Os CP sdo cuidados de saude especializados para pessoas com doengas graves e/ou avangadas e
progressivas, qualquer que seja a sua idade, diagnéstico ou estadio da doenga. De acordo com a definigdo
da OMS, Byock (2009), Matsumoto (2012), Neto (2016a), Capelas, et al (2017), IAHPC (2019) referem
que para uma adequada (boa)pratica sdo necessarios o conhecimento e compreensido dos seguintes
principios norteadores dos CP:

[J  Afirmar a vida e aceitar a morte como um processo normal, parte da vida, sendo a qualidade de
vida o principal objetivo clinico;

O N&o atrasar nem antecipar a morte;

[l Serem aplicaveis o mais precocemente possivel no decurso das doencas, em conjuga¢do com
outras terapéuticas destinadas a cura ou prolongar a vida tais como a quimioterapia ou
radioterapia;

[l Melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias;

[J  Prestar cuidados de forma individual, tecnicamente rigorosa e humanizada aos doentes que
necessitam;

[J  Utilizar uma abordagem de equipa interdisciplinar para avaliar as necessidades do doente e
familia, incluindo no processo de luto;

[l Proporcionar o alivio da dor e de outros sintomas perturbadores;

[l Utilizar os principios éticos e o planeamento antecipado dos cuidados para identificar as
prioridades e os objetivos dos doentes;

[l Ter em conta as necessidades individuais dos doentes;

[l  Integrar as componentes psicossociais e espirituais nos cuidados aos doentes e familias;

[l Assegurar a continuidade de cuidados ao longo do processo e doenca. A assisténcia nio se
encerra com a morte do doente e o0 apoio ao luto da familia estende-se pelo periodo que for
necessario;

[l Aplicavel em todos os ambientes de saide (local de residéncia e institui¢des) e em todos os
niveis (primario a terciario);

[l  Poder ser fornecido por profissionais com treino basico de CP;

[0 Requerer CP especializado com uma equipe multiprofissional para encaminhamento de casos
complexos.

Nesta linha de pensamentos, Othero (2010) resume que a linha mestra para uma assisténcia de
exceléncia em CP e objetivo central é o controlo correto da dor e outros sintomas, elei¢do do conforto,
prevencdo de agravamento da situacdo e incapacidades, promocio da independéncia e autonomia,
manutencdo de atividades e pessoas significativas para o doente, ativagdo de recursos emocionais e
sociais de enfrentamento do processo de doencga e terminalidade, ativacdo de redes sociais de suporte,
apoio e orientacdo a familia e cuidadores.
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Para Goméz-Batiste e Connor (2017) os CP baseiam-se em 5 principios fundamentais de prestacio
de cuidados:

e (Cuidados abrangentes (respondendo a todas as necessidades multidimensionais dos doentes e
das familias);

e (Cuidados integrados (em todos os servicos e contextos e com coordenacdo de cuidados);

¢ Qualidade (responder com eficacia e eficiéncia);

e Acesso universal (equidade, cobertura, insercao em todos os sistemas);

e Valores de compaixdo e empenhamento necessarios para cuidar de pessoas em situacdo de
fragilidade e vulnerabilidade.
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3. Modelo de organizacao e funcionamento dos CP

A difusdo dos CP desenvolveu-se de forma diferente no mundo, o seu desenvolvimento e
crescimento foi implementado conforme as politicas de satde de cada pais, a sua situagdo econdmica e
necessidades dos doentes e dos seus familiares, criando-se assim varios niveis de diferenciacdo dos
servicos de CP em multiplos contextos praticos de prestacido de cuidados como também ao nivel de
formacgdo (Pereira, 2018).

Na sequéncia das alteracdes que a OMS introduziu no conceito de CP, o modelo de organizacdo
centrado no fim de vida, modelo tradicional, teve obrigatoriamente de mudar. Se numa fase inicial o foco
dos CP incidia essencialmente nos doentes oncoldgicos e em critérios baseados sobretudo no
prognostico e ndo nas necessidades, nem na complexidade do doente, com a evolugdo dos cuidados
passaram a abranger outras doencas cronicas, ameacadoras de vida e causadoras de sofrimento, dando
lugar a um modelo cooperativo de intervenc¢do nas crises, onde a acessibilidade aos dois tipos de
intervencdo, curativa e paliativa permanece desde o inicio do processo de doenca (Capelas et al, 2016).

Assim, atualmente, preconiza-se que os CP sejam disponibilizados em todos os servigos e em todos
os niveis de cuidados do SNS, por todas as equipas, garantindo que estas adquiram as competéncias
basicas necessarias para uma abordagem paliativa de exceléncia, centrado num modelo
predominantemente colaborativo, assente numa abordagem interdisciplinar bem estabelecida, onde os
cuidados aplicam-se precocemente e em tempo util no curso das doencas crdnicas, complexas ou
limitantes da vida, em conjugac¢do com terapias modificadoras da doenca ou potencialmente curativas,
para recém-nascidos, criancas, jovens e adultos com problemas de salde graves, congénitos ou
adquiridos, num modelo de atencdo integral e de promog¢ido a dignidade e qualidade de vida,
prolongando os cuidados ap6s a morte do doente, de modo a acompanhar a familia no processo de luto
(Gomez-Batiste et al, 2015; Capelas, 2016; Goméz-Batiste & Connor, 2017; CNCP,2021; DGS,2005).

Temel et al em 2010 apresentaram um estudo impactante, ao comparar a assisténcia proporcionada
no modelo tradicional e no modelo dos CP precoces. Os resultados demonstraram que os doentes que
usufruiram de CP precoces, apresentaram melhores autoavaliagdes de qualidade de vida e menores
indices em escalas que medem transtornos de humor, esses pacientes viveram em média trés meses
mais que o grupo que recebeu a assisténcia no modelo tradicional. Apés estes resultados, muitos estudos
tém sido realizados, confluindo no modelo proposto pela OMS, onde cuidados paliativos precoces sio
exequiveis e demonstram impactos positivos para a vida dos pacientes. Porém, em muitos paises, ainda
se verifica o modelo tradicional de assisténcia muito centrada nos cuidados em fim de vida. Num estudo
de Lima (2009) esse facto € justificado pelas limitacdes econémicas e pela escassa formacdo, nesta area,
dos profissionais de satde.

Segundo a OMS é de extrema importancia que os sistemas de satide implementem um modelo onde
os CP sejam integrados o mais precocemente possivel, concomitantemente com os cuidados curativos, a
todos os doentes com doenga créonica avancada e evolutiva, bem como a sua familia, ndo s6 melhorando
a qualidade de vida dos doentes e suas familias, como reduzindo hospitaliza¢cdes desnecessarias e a
(sobre) utilizagdo de servicos de saude (CNCP, 2021).

De acordo com Gomez-Batiste e Connor (2017), emerge a necessidade de humanizagio dos cuidados
de sadde tornando-se urgente a mudanca de paradigma, integrando os CP em todos os contextos do
sistema de cuidados de saude, estando acessiveis a qualquer pessoa que deles necessite, devendo ser
realizados por médicos, enfermeiros, assistentes sociais, apoiantes espirituais, terapeutas, voluntarios e
outros profissionais de saude e prestadores de cuidados, com formacio adequada.

Os CP tém na sua base principios fundamentais que orientam a sua estrutura de suporte,
contemplando inevitavelmente a sua eficacia, efetividade e eficiéncia justificadas pela sua pratica
baseada na evidéncia (Capelas et al, 2016).



O LUTO EM CUIDADOS PALIATIVOS: UMA REALIDADE A SER VIVIDA

Relativamente a formacdo e mantendo-nos no contexto organizativo, a European Association for
Palliative Care (EAPC) considera dois niveis de prestacdo de CP, A¢des Paliativas e CP especializados,
contudo e de forma a ser mais abrangente surge uma divisdo mais clara e alargada, em quatro niveis
(Radbruch, et al, 2009):

e As Agdes Paliativas integram nos seus cuidados os principios e filosofia dos CP em todos os
servicos ndo especializados, devem ser implementados por todos os profissionais de saude,
devendo ter formacdo basica em CP (Capelas et al, 2016);

e  Os Cuidados Paliativos Gerais sdo prestados preferencialmente por profissionais dos cuidados
de saude primarios ou especialistas em doencas graves possuidores de competéncias em CP,
mas em que esta area nio € o seu principal foco da sua atividade (Capelas, et al, 2016);

e  Os Cuidados Paliativos Especializados sdo cuidados em equipas e servigos onde a prestagdo de
CP ¢ a tnica. Deles fazem parte doentes que requerem um acompanhamento mais diferenciado
dos profissionais, exigem uma equipa interdisciplinar altamente qualificada e este é o foco
principal da sua atividade (Capelas et al, 2016);

e Os Centros de Exceléncia proporcionam CP num vasto leque de tipologias, facilitando o seu
desenvolvimento e investigacdo. S3o um centro de formacao, investigacdo, propagacdo e
desenvolvimento de diretrizes e novas técnica (Capelas, et al, 2016).

Todos estes niveis de diferenciacdo de cuidados tém como requisito basico a formacdo dos seus
profissionais e o planeamento avang¢ado, permitindo, dessa forma, a continuidade e disponibilizagao
destes cuidados, complementando a sua resposta com o cuidado pela preferéncia relativamente ao local
onde o doente pretende ser cuidado (Capelas et al, 2016; APCP, 2016).

Com o intuito de responder aos desejos e preferéncias do doente, relativamente ao local onde lhe
sdo prestados os CP, bem como ao local preferencial de morte, foram criadas diferentes tipologias de
cuidados, organizadas e inseridas na RNCP e em articulacdo com outros servicos (APCP, 2016; Capelas,
etal, 2016; CNCP, 2021).

“A Unica forma de os CP chegarem a maioria das pessoas que deles necessitam € pela integracio da
sua disponibilidade em todos os ambientes de cuidados (domicilio, ERPI, CCI, CSH, CSP)” (CNCP, 2021;

p.11).

Estas tipologias surgem sob a forma de UCP, equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos (EIHSCP), equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos (ECSCP), centros de dia (CD)
(Leino 52/2012,2012) e EIHSCP-P (equipas intra-hospitalares pediatricas) (APCP, 2016; Capelas, et al,
2016; CNCP, 2021).

UCP - Estas unidades sdo especificamente para a prestacdo de cuidados a doentes internados,
podem estar localizadas num hospital de agudos ou nao-agudos, numa enfermaria ou numa estrutura
pertencente a esse hospital, contudo pode também ser independente de um hospital. Deve ter como
objetivo a alta para outra tipologia de cuidados, a ndo ser que seja uma unidade tipo “hospice”, onde o
doente permanece e se assim desejar ou em caso de necessidade, morrer (Capelas, 2016; APCP, 2016;
CNCP, 2017). A Lei de Bases dos CP complementa ainda que estas unidades podem ser inseridas nas
valéncias assistenciais de internamento, apoio intra-hospitalar, centro de dia, apoio domiciliario e
consulta externa. As dotagdes minimas de pessoal podem ser consultadas no PEDCP 2021/2022
(Despacho n%4676/2021).

EIHSCP - cabe a esta equipa o aconselhamento em CP e apoio a estrutura hospitalar, doentes, familia
e/ou cuidadores no meio hospitalar. Realiza formacao, quer ao nivel formal quer ao nivel informal, e faz
a ligacdo entre os diversos servicos hospitalares ou extra-hospitalares. A criacdo destas equipas permite
uma prestacdo de cuidados mais adequada e com uma melhor rentabilizagdo dos recursos,
nomeadamente no que diz respeito a gestdo dos opiodides, e permite agilizar o processo de transferéncia
entre domicilio e hospital. Os objetivos e preferéncias dos doentes sdo sempre tidos em consideragio, o
que permite uma maior satisfacio do doente e familia, sendo estes critérios importantes para uma
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melhoria na continuidade dos cuidados (Capelas,et al, 2016; APCP, 2016; CNCP, 2017). As dotagdes
minimas de pessoal podem ser consultadas no PEDCP 2021/2022 (Despacho n24676/2021).

ECSCP - prestam os seus cuidados aos doentes e familia no seu domicilio. Fornecem apoio aos
médicos e enfermeiros de familia que realizam apoio domiciliario. Este suporte é considerado uma das
pedras basilares de uma rede robusta de cuidados. E essencial que exista uma equipa por 100 mil
habitantes e que esta preste apoio 24h/dia ao longo de todo o ano. Esta equipa pode estar integrada
numa unidade funcional de cuidados de satide primarios ou na Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), sendo atribuidos os recursos necessarios ao funcionamento da equipa (Capelas, et
al, 2016; APCP, 2016; CNCP, 2017). Indo ao encontro dos resultados do estudo de Gomes et al (2013),
para o local preferencial de morte. No domicilio pode-se humanizar o percurso de fim de vida. Contudo,
ainda hoje nos debatemos perante a dificuldade de uma resposta que faca face a esta vontade,
principalmente pela inexisténcia da acessibilidade aos cuidados paliativos para todos (sobretudo no
domicilio). As dotacdes minimas de pessoal podem ser consultadas no PEDCP 2021/2022
(Despacho n%4676/2021).

CD - consistem em espacos nos hospitais, unidades de CP ou até mesmo na comunidade, criados
especificamente para serem realizadas atividades terapéuticas e ludicas dos doentes paliativos,
proporcionando-lhes a oportunidade de participarem em atividades nao existentes noutros contextos e
estando assim sob supervisio clinica e aliviando a sobrecarga das familias (Capelas, et al 2016; APCP,
2016; CNCP, 2017). As dotagdes minimas de pessoal podem ser consultadas no PEDCP 2021/2022
(Despacho n%4676/2021).

EIHSCP-P especializadas - prestam cuidados a criangas com necessidades paliativas de maior
complexidade. Tém dotacdo superior de recursos humanos em comparagio com as EIHSCP-P
generalistas e sdo constituidas por elementos com maior formacio pratica. As dotagdes minimas de
pessoal podem ser consultadas no PEDCP 2021/2022 (Despacho n?4676/2021).

EIHSCP-P generalistas, prestam cuidados paliativos generalistas a criancas residentes na sua area
de influéncia, podendo referenciar, sempre que necessario, as EIHSCP-P especializadas. As dotacdes
minimas de pessoal podem ser consultadas no PEDCP 2021/2022 (Despacho n24676/2021).

Para que os doentes ingressem nas diversas tipologias de cuidados, estes deverao cumprir um
conjunto de critérios que ja se encontram previamente definidos e que sio base para a referenciagio a
CP (Capelas et al, 2016). E fundamental que todos estes recursos de satide (paliativos e nio paliativos)
estejam devidamente articulados entre si, para que nao se perca a continuidade de cuidados ao longo do
processo, ndo descorando as necessidades do doente e familia.

4. Contextualizacdo da PC

Seguidamente surge uma descrigdo critica e fundamentada, relativa ao campo de estagio escolhido,
descrevendo a sua tipologia, missdo, visdo e valores, a constituicdo da Equipa Multidisciplinar (EM),
modelo de organiza¢do, bem como o nivel de diferenciagio de cuidados, a estrutura fisica e arquitetonica
da UCP, finalizando com a apresenta¢do do cronograma da PC e uma breve andlise critica da PC
desenvolvida.

4.1. Tipologia da UCP

O Hospital onde se insere o campo de estagio escolhido, conta com uma UCP, uma Unidade de
Convalescenca com 30 camas, uma Unidade de Cirurgia de Ambulatério com 4 camas de recobro tardio,
uma Unidade de Meios Complementares de Diagndstico e Terapéutica que inclui: Laboratério de
Andlises Clinicas, Imagiologia e Cardiopneumologia, uma Unidade de Farmacia e um Ginasio para
Fisioterapia, para os doentes internados. Acresce ainda uma Unidade de Consulta Externa com varias
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valéncias médicas e cirurgicas, Hospital de Dia, Servigo Social, Gabinete de Psicologia e Servico
Domiciliério.

A UCP é uma unidade de internamento com 18 camas, criada em 2007, com o objetivo de integrar a
RNCC para acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica de doentes em situacdo de sofrimento,
decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva (com patologia ndo oncoldgica
para além da oncoldgica), assim como as suas familias, com o principal objetivo 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 do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos,
mas também psicossociais e espirituais, dando cumprimento ao definido pela Lei de Bases dos CP (Lei
no 52/2012 de 5 de setembro, 2012).

4.2. Missao, visao e valores da UCP
A sua Missdo é

prestar, em proximidade, bons cuidados de satde as pessoas, para melhorarem a sua qualidade
de vida, com qualidade, seguranca, eficiéncia e humanismo, integrados com as redes de cuidados
de sadude hospitalares, primarios e continuados do SNS e com os diversos atores institucionais
e comunitarios (HAJC, 2022; p.12).

Tendo como visdo

ser reconhecido pela superioridade clinica, eficiéncia e humanizacdo, assumindo-se com um
hospital de proximidade, promotor do envelhecimento saudavel e da longevidade e com uma
acdo colaborativa com a comunidade. Querendo proporcionar um elevado grau de satisfacao
das pessoas (utentes e profissionais), ao mesmo tempo que almejam a sustentabilidade social e
financeira e incentivam a prestacdo de cuidados de saide em ambulatério e apoio ao domicilio

(HAJC, 2022; p.12).

4.3. Constituicao da EM e formacao

A EM da UCP integra os seguintes profissionais: 6 médicos, 14 enfermeiros, 10 assistentes
operacionais, 1 técnico superior servico social, 1 psicélogo e 1 “assistente espiritual” - capeldo. Dispde

ainda de apoio de fisioterapia, terapia ocupacional, dietista, que ddo apoio a unidade quando sao
solicitados e de secretariado clinico, partilhado com as outras unidades da instituicio.

A cada doente é atribuido um médico responsavel, que o acompanha durante o internamento, e um
enfermeiro responsavel, em cada turno de 8 horas.

Cumpre-se um racio de enfermeiros/doente no turno da manha de 4 a 5 doentes por enfermeiro,
(consoante o nimero de doentes internados); no turno da tarde estdo alocados 2 enfermeiros para as
18 camas e no turno da noite existe 1 enfermeiro no internamento.

Segundo o PEDCP 2021-2022 devido a realidade atual da RNCP, procedeu-se “a uma atualiza¢do das
necessidades minimas de recursos humanos destas equipas no sentido de nos aproximarmos das
necessidades reais, que permitam o seu normal funcionamento e uma adequada resposta as
necessidades paliativas da populagao” (CNCP, 2021; p.41) deste modo as recomendagdes de dotagdes de
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recursos humanos alocados as equipas das UCP sdo 1,3 enfermeiros/cama (>11
enfermeiros)(Regulamento n? 743/2019). De acordo com o que foi exposto a UCP, onde decorreu a
minha PC, ndo cumpre essas dotacdes. Face ao sugerido pelo PNCP(2021) a UCP deveria ter no minimo
23 enfermeiros para poder dar uma adequada resposta a complexidade das necessidades do doente e
familia em CP.

Em termos de formacdo, 4 médicos e 4 enfermeiros sio detentores da formagio avangada especial
(nivel C). A psicologa e a assistente social cumprem os requisitos em termos formativos, possuindo
formacdo intermédia. De realgar que no final do meu estagio, mais duas enfermeiras tinham iniciado
formacdo avangada em CP, revelando um investimento da equipa na formagio diferenciada em CP.

Sendo assim, quanto ao nivel de diferenciacdo de cuidados esta é considerada uma unidade de
cuidados especializados.

4.4. Modelo organizacional

Ao nivel do modelo organizacional, a UCP preconiza um modelo cooperativo de intervengido nas
crises, onde os dois tipos de intervencdo - curativa e paliativa estdo em constante articulacdo e
colaboracdo, desde o inicio do processo de doenga (desde o diagndstico) e interligando-se com as
respostas comunitarias de CP e as especialidades hospitalares que acompanham o doente na patologia
crénica que apresenta.

4.5. Estrutura fisica da UCP

Em relacdo a estrutura fisica da UCP, pode-se afirma que a mesma cumpre os critérios recomendadas
pela APCP e PEDCP 2017-2018 e 2019-2020, para a organizacio dos Servicos de CP, relativamente a
estrutura fisica recomendavel (APCP, 2006; Despacho n.23721/2019, 2019).

A UCP funciona no 12 piso do hospital, é composta por duas alas, distantes e separadas por um
pequeno nucleo, onde se encontra o gabinete de trabalho dos enfermeiros. A unidade é constituida por
11 quartos, 5 individuais (numa das alas), 5 duplos e 1 triplo (na outra ala), num total de 18 camas.

A consulta externa de CP e o Hospital de Dia (HD) funcionam no piso 0, dispondo de um gabinete
médico equipado com lavatoério. A sala de HD, funciona também como sala de trabalho de enfermagem,
tendo duas camas.

A PC decorreu de acordo com o Cronograma exposto na Tabela n.2 1.

Tabela n.°1: Cronograma da Pratica Clinica.

out 2022 nov 2022 dez2022 jan2023 fev2023 mar2023 abr2023 mai2023 jun2023 jul 2023

Realizagdo e submissdo
do Projeto
Parecer do Conselho
Técnico-cientifico

Estagio de Pratica Clinica / Implementagdo do Projeto
de intervengdo

Preparagdo do Relatério final do Mestrado

Entrega do Relatério final do Mestrado
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4.6. Analise reflexiva da Pratica Clinica

Durante a PC, varios fatores contribuiram para facilitar o meu processo de aprendizagem.
Primeiramente, destaco a minha experiéncia profissional num contexto similar, que me trouxe
conhecimentos relevantes. Além disso, as constantes reflexdes criticas com a enfermeira-tutora e o
trabalho didrio proposto, foram essenciais para registar e refletir sobre as atividades desenvolvidas.

A disponibilidade, recetividade e o envolvimento de toda a EM, bem como da pessoa doente e da sua
familia, no desenvolvimento do meu processo de aprendizagem, foram fatores cruciais para o sucesso
da minha formacao.

0 meu interesse pela area, juntamente com os desafios comunicacionais e relacionais, cuidar de
doentes com doenca crdnica progressiva e avancada e familias, de forma a responder atempadamente
as suas necessidades, minimizando o sofrimento, proporcionando conforto e qualidade de vida, foram
elementos propicios a aquisicdo e mobilizagdo de conhecimentos.

Ora, agregada a esta verdade, fundamentei a minha agdo numa componente teérica sdlida, que
fomentou o desenvolvimento de competéncias capitais, assentes no respeito pela ética e deontologia da
profissdo e no pensamento critico, tendo em vista a exceléncia no cuidar.

Embora os cuidados paliativos sejam para todos aqueles que se encontram em situacdo de
sofrimento intenso, decorrente de doenga incuravel e em fase avancada, independentemente da
patologia de base, os doentes oncolégicos continuam a ser aqueles que mais subsidiam os internamentos
neste contexto. No caso em concreto da unidade em que estagiei, a realidade é igual a do restante pais,
sendo a progressao e incurabilidade da doenga oncolégica aquela que mais proporciona o internamento
em cuidados paliativos (Capelas et al, 2018). Durante a minha PC s6 se verificou o internamento de trés
utentes que tinham por base doenca nio oncoldgica.

Considero que, durante o meu estagio, o respeito pela tomada de decisdo, pelos desejos, crengas do
doente e familia e negociacdo estiveram presentes na totalidade das situacdes vivenciadas, tendo
consciéncia que nio resulta de um processo unilateral e que sé assim a prestacdo de cuidados faz sentido.

A equipa de saide com a qual tive a oportunidade de trabalhar em estagio é efetivamente
multidisciplinar, com carateristicas préximas as de uma hierarquia horizontal, onde o didlogo
permanente foi visivel e essencial para a promog¢ido de decisbes em conjunto, que resultaram na
exceléncia dos cuidados prestados e na satisfacdo de todos os que ali trabalham. Esta conduta contribui
para uma organica préopria de comunicacdo permanente entre todos os profissionais, e é consolidada por
reunioes feitas semanalmente na unidade, realizadas a quinta-feira, com o objetivo de analisar os casos
clinicos, promovendo a discussdo e a reflexdo sobre as praticas, resultando daqui um plano de
intervencdo acordado por toda a equipa e que visa fundamentalmente a dignificacdo dos cuidados
prestados. Destacava que nestas, a presenga de diversos profissionais (médicos, enfermeiros, psicélogo
e assistente social) é habitual e cada elemento é incentivado a participar ativamente, assumindo-se de
vital importancia o trabalho que aqui é desenvolvido e o contributo de todos.

As pessoas que trabalham na unidade encontram-se motivadas, transparecendo um sentimento de
pertenca a uma equipa que verdadeiramente é coesa e que se apoia mutuamente.

A disponibilidade da equipa comigo foi fantastica, onde soube situar-me no que concerne as
intervencdes auténomas e interdependentes de todos os membros da equipa. Procurei promover um
ambiente positivo e favoravel a pratica de cuidados, onde fui motivada a manter um desempenho
diferenciado e continuo.

A PC possibilitou a prestagio de cuidados paliativos em contexto domiciliario, contexto que foi para
mim, um mundo novo, desafiante e gratificante. O cuidar no domicilio exigiu-me uma maior destreza,
habilidade técnica e capacidade para resolucdo de problemas, tendo em conta os varios fatores a que
estive exposta (doente, familia, ambiente, recursos materiais, cuidadores, entre outros). Neste contexto
pude vivenciar situagdes de partilha de medos, de acontecimentos de vida dos doentes e familiares que
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me fizeram refletir sobre os cuidados que sdo prestados em cuidados paliativos. Para o doente
permanecer no domicilio, tem de reunir determinadas condi¢des que assegurem um tempo de vida e
uma morte com dignidade. A EM deve ser capaz de analisar a viabilidade do doente permanecer no
domicilio, fornecendo um acompanhamento, em todas as dimensdes do cuidar, garantindo a promogio
do conforto, qualidade de vida e dignidade da pessoa nesta fase da sua vida suportando a capacita¢do de
familiar/cuidador para os desafios inerentes ao cuidado e para o cuidar de si.

Durante a prestacdo de cuidados ao domicilio, os didlogos e os ensinos realizados aos prestadores
de cuidados foram muito importantes e gratificantes. Porém, também vivenciei situa¢des de exaustdo,
em que a solucdo foi mesmo o internamento do doente (de acordo com a vontade deste e da familia) -
situacdo que pude agilizar enquanto elemento ativo na equipa domiciliaria.

Durante a PC pude realizar multiplas admissdes de doentes e familias, e participar nas Conferéncias
Familiares (CF) associadas ao momento de admissdo, sendo essenciais para o estabelecimento de
objetivos e metas de cuidado adequados e realistas. Esta é uma pratica sistematica no momento da
admissdo na UCP (onde realizei a PC) e também sempre que solicitada pelo doente, familia ou
profissionais de satide, mediante algum aspeto passivel de decisido ou esclarecimento.

No que toca ao papel que assumi nas conferéncias familiares em que participei, realgcava que embora
nas primeiras tenha apresentado uma postura de maior observag¢ao, o meu desempenho foi convergindo
para uma participagio cada vez mais ativa e segura. Sem duvida que a preparagido prévia destas reunioes,
com a discussdo de pontos-chave e estabelecimento de um plano por parte da equipa multiprofissional,
refletiu-se no sucesso das conferéncias em que participei, sendo que todos os profissionais falavam “uma
mesma linguagem”, dando confianca nas informagdes transmitidas e potenciando os ganhos na
qualidade de vida da pessoa e familia.

E um campo de estagio em que posso afirmar, indubitavelmente, que a familia é incluida no cuidado
integral ao doente e onde é privilegiada a indissociagdo entre o bem-estar de um e de outro. Podendo
igualmente corroborar que as CF realizadas nesta UCP sdo verdadeiramente efetuadas por uma equipa
multidisciplinar bem treinada que as utiliza, de uma forma admiravel, como vetor para comunicar
informacdo, delinear objetivos de cuidado, tomar decisdes em conjunto e, prestar apoio ao utente e
familia na medida em que auxiliam na transicdo do cuidado curativo para o paliativo, ajudando a
adaptarem-se a trajetéria da doenca, promovendo a continuidade do cuidado e otimizando os planos de
cuidados estabelecidos ao utente.

5. Objetivos, competéncias e atividades

No sentido de delinear e fundamentar as competéncias que se procuram alcangar, foram utilizados
como documentos de referéncia a Adenda ao Regulamento dos Ciclos de Estudos conducentes ao grau
de Mestre do Instituto Politécnico de Castelo Branco e o Regulamento de Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem em pessoa em situa¢do paliativa. Tendo por base estes
documentos, foram definidos, no Projeto de Relatério e Pratica Clinica, os objetivos gerais e
competéncias definidas para este ciclo de estudos, bem como os objetivos especificos que pretendo
alcangar no decorrer deste estagio profissional, tendo sempre em mente a tipologia de servigo onde me
encontro, os objetivos da instituicdo prestadora de cuidados e as competéncias de aprendizagem, que ja
considero possuir e aquelas que pretendo ainda desenvolver e aprimorar. Associadas aos objetivos
especificos encontram-se as atividades a desenvolver na pratica clinica, de modo a atingir os objetivos a
que me proponho, com o designio de obter formagio especializada de elevado nivel cientifico em CP.

Assim e segundo a Adenda ao Regulamento dos Ciclos de Estudos Conducentes ao grau de Mestre
em CP, do IPCB, aprovado a 12 de setembro de 2018, os objetivos e as competéncias propostas para este
ciclo de estudos sdo:
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5.1. Objetivos

0

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

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

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

Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de CP, em regime
de internamento ou de apoio domiciliario;

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

5.2. Competéncias

0

O

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

Analisa valores e crencgas pessoais em diferentes contextos de CP;

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

Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e complexidade;

Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e familia;

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

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¢do
coordenada da equipa de CP;

Promove programas de formag¢io em CP para diferentes profissionais de saude;

Estrutura e implementa programas em CP;

Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

5.3. Objetivos especificos

0

Integrar a Equipa multidisciplinar da UCP durante o periodo de estagio clinico, como elemento
ativo, de forma a conhecer a missdo, visdo e valores da mesma, bem como a sua organica
funcional, regulamentos e normas instituidas;

Desenvolver uma relacdo de confianca, partilha e colaboragdo com a equipa multidisciplinar;
Participar no decorrer do estagio clinico, em todas as situacoes de aprendizagem desenvolvidas
pela equipa multidisciplinar;

Adotar uma atitude de pesquisa e de atualizagdo de conhecimentos, tendo em conta a melhor
evidéncia cientifica em CP, com base nos quatro pilares dos CP (controlo sintomatico;
comunica¢do adequada, apoio a familia e trabalho em equipa);

Adotar principios de respeito pelas dimensdes éticas, deontoldgicas e legais sempre no sentido
do respeito pela dignidade da pessoa, de modo a agir ponderadamente e da forma mais
adequada em cada situa¢do e num determinado contexto;
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Acompanhar o doente e familia/cuidador em todo o processo de doenca, tltimos dias e horas
de vida (UDHV) e morte;

Identificar os sinais clinicos de UDHV, num contexto de doenca avancada, progressiva e
terminal, demonstrando competéncias na redefinicdo, conjuntamente com a equipa
multidisciplinar, do plano de intervengdo ao doente e familia;

Conceber, planear, prestar e avaliar cuidados de enfermagem globais (tendo em conta todas as
dimensdes do cuidar) de forma a responder precocemente e eficazmente as necessidades
especificas de cada doente e respetiva familia/cuidador;

Estabelecer uma relacdo de ajuda com o doente com necessidades paliativas e respetiva
familia/cuidador;

Capacitar a familia/cuidador para a fun¢io de cuidador, e identificar as suas necessidades
enquanto recetora dos nossos cuidados, incentivando-a ao autocuidado;

Avaliar os sintomas do doente com necessidades paliativas, utilizando instrumentos validados
e promover o devido controle sintomatico (focando-nos, sempre, nas prioridades e
necessidades do doente) com medidas farmacoldgicas e ndo farmacolégicas;

Desenvolver e consolidar competéncias ja adquiridas na area da comunicacdo, nomeadamente
na promocdo de esperanga (realista) ao doente, transmissdo de mas noticias e dindmica da
Conferéncia Familiar;

Desenvolver e aprimorar competéncias ao nivel das conferéncias familiares;

Auxiliar o doente com necessidades paliativas e respetiva familia/cuidador, a viver os seus
proprios lutos;

Acompanhar, de forma continua, doentes com necessidades paliativas e respetiva
familia/cuidador, de forma a identificar o mais precocemente possivel, fatores de risco, que
poderdo conduzir a situagdes de luto (antecipatério e prolongado) e fazer o seu devido
encaminhamento para apoio especializado;

Desenvolver competéncias na avaliagdo de risco de luto prolongado (LP);

Refletir criticamente sobre as agdes desenvolvidas no percurso de aprendizagem, quer relativas
ao doente e familia/cuidador, quer relativas a equipa multidisciplinar.

5.4. Atividades a desenvolver na Pratica clinica

0

Realizar integracdo na equipa de enfermagem (conhecer as dindmicas/métodos de trabalho
instituidos no servico), bem como na equipa multidisciplinar, apresentando-me e dando a
conhecer o meu projeto de estagio;

Conhecer a missdo, objetivos, dindmica e metodologia de trabalho do servico e consultar
regulamentos e protocolos de intervencdo existentes;

Realizar, ao longo do estagio, pesquisa e atualizacio de conhecimento através da melhor
evidéncia cientifica disponivel;

Estabelecimento de uma comunicagao efetiva com a equipa multidisciplinar;

Acompanhar a equipa multidisciplinar, na abordagem ao doente com necessidades paliativas e
familia/cuidador, integrando progressivamente a prestagio de cuidados;

Estabelecer um plano de cuidados individualizado, atendendo as necessidades especificas de
cada doente, bem como a sua execucdo, avaliagdo e registo, respeitando a individualidade do
doente, valores e crencas, bem como a sua privacidade, intimidade e o sigilo profissional;
Realizar um adequado controlo sintomatico (aplicando os conhecimentos cientificos
adquiridos), promovendo o envolvimento do doente e familia/cuidador no processo,
assegurando uma comunicagdo clara, franca e honesta de forma a evitar sempre que possiveis
situacoes LP;
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[l Utilizagdo de estratégias de comunica¢ido adequadas e eficazes com o doente e familia/cuidador,
com escuta ativa, empatica, onde a distancia se evita, onde se permite ventilacio de emocdes, de
forma a estabelecer uma relagdo terapéutica que promova confianga, seguranca e tranquilidade;

[l Ajudar o doente e familia/cuidador a estabelecer objetivos realistas, reconstruindo e mantendo
a esperanga, promovendo a dignidade de modo a darem sentido as sua vidas, a criarem
memorias, a fazerem o seu o percurso de luto, a aproveitarem cada dia, cada hora e cada
momento;

[l Treinar competéncias de suporte ao processo da transmissdo de mas noticias;

[l  Assistir e participar em conferéncias familiares com vista a identificar a sua estrutura e
processo, reconhecendo-as como estratégia para desmistificar mitos, responder a duvidas,
partilha de informagio e decisGes, de desejos em fim de vida, de preocupacdes e se necessario
gerir conflitos e intensificar a relagdo entre doente e familia/cuidador;

[l Acompanhar e apoiar a familia/cuidador em todo o processo de doenca do seu familiar,
atendendo as suas necessidades, incentivando-as aos autocuidados e refor¢cando positivamente
os cuidados prestados pelos mesmos ao seu familiar, validando-os;

[J  Acompanhamento do doente em situacdo de UDHV, preservando a sua dignidade e qualidade de
vida;

[l Apoiar a familia/cuidador nos UDHV do seu familiar, intensificando o seu cuidar,
desmistificando a fase agdnica com os mesmos com uma comunicagio efetiva, de forma a familia
se sentir orientada, ndo impotente ou abandonada;

[l Analisar em reunido quinzenal, com a tutora e colega de estagio, critica e reflexivamente as acdes
realizadas;

[J  Identificar pontos positivos e pontos a melhorar de forma a garantir a constru¢do da minha
identidade pessoal e profissional, humanizando sempre o cuidar na procura da preservacdo da
dignidade humana.

6. Competéncias adquiridas no ambito dos Pilares dos CP: descricao
e reflexao critica fundamentada

Os cuidados paliativos sdo uma necessidade e, por isso, uma realidade transversal a praticamente
todos os servigos de saide, sendo que para incrementar competéncias técnico-cientificas e relacionais
nesta area de intervencao, urge a necessaria formacao e treino dos profissionais de satide. Para a reflexdo
das competéncias adquiridas, estruturei a minha PC em torno dos pilares dos cuidados paliativos
(comunicacio eficaz, apoio a familia, controlo sintomatico e trabalho em equipa).

De seguida, irei realizar uma andlise reflexiva de todo o percurso que desenvolvi, baseada na filosofia
dos CP e nos seus pilares, de acordo com os objetivos previamente propostos, com a descri¢cao das
atividades desenvolvidas, de forma a demonstrar a aquisicdo de competéncias, fundamentadas com a
evidéncia cientifica.

6.1. Comunicacao

Comunicar € inerente ao ser humano. Nascemos a comunicar e morremos a comunicar. Comunicar
deriva do latim “communicdre”, que significa “repartir; trocar mensagens, informacgdes; estabelecer
contacto, transmitir (Dicionario da lingua portuguesa contemporanea, 2001, p.898). A comunicagio é
imprescindivel para toda e qualquer interagdo humana, sendo esta responsavel pela transmissido de
informacgdo, possibilitando a compreensao de uma pessoa para outra. (Santos, 2018; Amorim et al,
2019). E através do ato de comunicar que os seres humanos expressam 0s seus sentimentos,
pensamentos, ideias e desejos, trocando informacdo sobre si mesmo e sobre o que os rodeia. Apesar da
comunicagdo verbal ser um forte elemento na assimilacdo de informagoes e interagdo com os outros
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seres humanos, ha outros recursos importantes que utilizamos no processo de interagdo humana para
comunicar, como gestos, sorrisos, cores, expressoes faciais, olhares, sons, melodias, choro, siléncio e até
o0 modo como uma pessoa respira. A comunicagdo para ser eficaz devera ser sempre entendida pelo
interlocutor, pois uma mensagem transmitida pela metade ou de maneira errada conduz a
desentendimentos e frustracdes. Por isso, é de fulcral importancia que, em contexto de saude,
nomeadamente em situacoes de fim de vida, a comunicacio seja a mais assertiva possivel. Os beneficios
deste tipo de comunicacdo sdo claros tanto para o doente como para a familia e, também, para o
profissional de saide (Carqueja, 2018). Comunicar com doentes em fim de vida, nomeadamente na
transmissdo de mas noticias, ndo se revela tarefa facil para os profissionais de saide, exigindo destes
habilidades, conhecimentos e aptiddes especificas para lidar com o sofrimento ou a morte iminente,
tornando-se, muitas vezes, um fator de stress, prejudicando, por isso, toda a relacio terapéutica entre o
profissional de satde, o doente e a familia. E fundamental dotar os profissionais de satide de formagio
especializada para desenvolverem estratégias de comunicacdo adequadas a estes momentos.

Neto (2003) refere que, para além do controlo sintomatico, é na esfera da comunicagdo que se
apresentam as maiores necessidades dos doentes e familia e que estes as classificam como sendo
fundamentais na qualidade de cuidados. “A maior parte dos doentes ndo se recorda da exceléncia da
técnica, mas sim da exceléncia no trato, da exceléncia da relagio estabelecida, da informagio recebida
ou auséncia dela, e do respeito e dignidade sentida (Aparicio, 2008, p.25).

A comunicagdo é uma competéncia/habilidade fundamental das relagdes interpessoais, sendo
considerada um instrumento de auxilio terapéutico que ancora a prestacdo de cuidados individualizados
em doentes em cuidados paliativos (Galvao et al, 2017).

“A comunicacdo adequada e eficaz com o doente e familia constitui uma componente essencial na
planificagdo e implementacao dos cuidados paliativos” (Fernandes, 2016, p.661).

7

A evidéncia cientifica corrobora que a comunicagdo com o doente e familia é uma ferramenta
indispensavel e central no processo de fim de vida, seja como instrumento pelo qual se identificam as
necessidades biopsicolégicas, seja devido ao facto de fornecer apoio emocional aos mesmos, ou devido
ao modo como as informac¢des sdo comunicadas (Andrade et al, 2021).

Segundo Cruz e Riera (2016) varios estudos evidenciam que a comunicagio entre profissionais de
saude e doentes pode influenciar a adesdo ao tratamento bem como a satisfagdo com a relagio
terapéutica instituida. Por isso, a comunicac¢io deve ser sempre percecionada como um processo e nio
um procedimento.

Mais de 75% da nossa comunicag¢do é ndo verbal, sendo esta mais genuina e menos subjugada a
censura do consciente. Estudos recentes confirmam que os médicos com melhores capacidades a nivel
comunicacional ndo verbal, nomeadamente na expressdo e interpretacio de emogdes, tém a
competéncia de instigar maior satisfacdo aos seus doentes. Da comunicacdo ndo verbal realca-se a
expressao facial, contato visual, postura e movimentos corporais, contato fisico, toque, qualidade da voz,
segregados vocais que utilizados e percecionados de forma correta validarao os sentimentos e emog¢des
do doente. “A forma como se diz é tdo importante como aquilo que se diz” (Querido et al, 2016, p.820).

Comunicar com doentes em fim de vida ndo é facil e requer habilidades de comunicagio especificas
para lidar com o sofrimento emocional do doente assim, “iniciar discussdes/partilhas o mais
precocemente possivel de forma sistematizada permite aos doentes fazer as suas escolhas de forma
informada, conseguir uma melhor paliacdo e ter mais oportunidade de trabalhar questdes relativas ao
fim de vida” (Carqueja, 2018, p.73).

Um grande obstaculo a comunicacdo assertiva € a falta de preparacdo pré-graduada e pés-graduada
dos profissionais de satide, para a competéncia da comunicagdo. Querido et al (2016) refere que o treino
adequado dos profissionais de saude, para estas competéncias, conduz ao aumento da satisfacdo do
doente e aumento da adesdo ao tratamento. No entanto, estas competéncias adquirem-se com formagio
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especializada e ndo apenas com a experiéncia clinica. Assim, e parafraseando Carqueja (2018), ao nivel
das competéncias comunicacionais, mais do que um dever profissional é um dever ético dos
profissionais de saude, procurar saber fazer.

0 receio da comunicacdo de mas noticias, pode provocar um sofrimento insuportavel ao doente. A
circunstancia do profissional ndo conseguir lidar com esse sofrimento, é outra barreira que se impde na
comunicagido. “O principio «nunca destruir a esperanca» €, por vezes, invocado como motivo para nio
informar o doente da sua verdadeira situacdo. O falso otimismo, porém, é um potente destruidor de
esperan¢a” (Twycross, 2001, p.41). A comunicacdo gradual da verdade quase sempre conduz ao
aumento da esperanca (realista).

Varios estudos apontam que normalmente causa maior dano nio fornecer informagdes do que
comunicar a ma noticia. A informagio devera ser dada conforme a necessidade do doente, podendo
mesmo diminuir o seu isolamento e medos e aumentar a sua capacidade de encarar a situacao (Leal,
2003). Ao analisar o caso clinico, deparo-me com uma questdo gritante: “Que tipo de informagio os
profissionais de satide de oncologia médica forneceram a R.?” Perante as questdes apresentadas pelo
doente, suscitam-se-me davidas sobre o grau de informacio que esta doente teria acerca da sua doenca
e prognostico.

A verdade é uma das armas terapéuticas mais poderosas que podemos utilizar; porém deve ser
cuidadosamente manuseada, pois é obrigatério “desenvolver uma compreensdo adequada da sua
farmacologia clinica e reconhecer a ocasido e a dosagem étima para a sua administracdo” (Twycross,
2001, p.37).

Assim, sente-se uma necessidade emergente de encontrar ferramentas de comunicacdo e
aconselhamento que ajudem os profissionais de satide a transmitir as mas noticias.

Nio existe uma formula magica que se aplique a todos os casos, pois estratégias de comunicag¢do
rigidas e rotineiras tendem a ser prejudiciais para a construcio da relacio profissional de saide e doente
(na medida em que o doente sente que o profissional de saude - que devera ser visto e sentido como
aliado - ndo esta a conversar e esta a reduzir a interagdo a perguntas padrio), relacdo esta essencial para
a compreensdo exata das necessidades, objetivos, desejos, valores, crencas, circunstancias da vida de
cada doente (Carver, 2018). Informar, orientar e apoiar através de atitudes verdadeiramente empaticas,
auténticas, congruentes, com escuta ativa, com compaixdo e aceitacdo incondicional do outro (Carqueja,
2018) sdo alicerces para a construcdo de um processo de envolvimento efetivo com o doente, ajudando-
o0 a decidir como viver o resto da sua vida.

0 protocolo SPIKES desenvolvido por Robert Buckman é um exemplo de modelo de comunicacio,
uma ferramenta para ajudar este processo. Este podera ser visto como uma tentativa de alcangar quatro
objetivos primordiais: primeiro, recolher informacdo do doente; de seguida, fornecer informagdes
inteligiveis de acordo com as necessidade e desejos do doente; depois, acolher qualquer reagio
emocional que podera advir do doente utilizando habilidades para reduzir esse impacto; por fim, aplicar
uma estratégia sob a forma de um plano de tratamento com a contribuigio e colaboragio do paciente,
ou seja, ter um plano (Cruz & Riera, 2016).

De seguida irei evidenciar a aquisicdo de competéncias ao nivel da Comunicagido em CP, recorrendo
a analise e reflexdo de um caso clinico sobre o qual me debrucei durante a PC.

Caso clinico A

A Sra. R. é uma doente de 49 anos de idade, do sexo feminino, diagnosticada com carcinoma invasivo
da mama esquerda, em 2020 e com metastizagdo pulmonar, hepatica difusa e 6ssea, em 2022.

Ap6s o diagnostico, iniciou quimioterapia a titulo adjuvante e, em 2 de agosto de 2020, foi submetida
a mastectomia radical modificada, tipo Madden a esquerda, tendo o estudo da pega operatoria revelado
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metastizagdo de 9, de 20 ganglios isolados. Posteriormente, efetuou radioterapia adjuvante, dirigida a
parede toracica esquerda e regides ganglionares axilosupraclaviculares.

Em janeiro de 2021, iniciou hormonoterapia. Por apresentar, em outubro de 2021, metastizacdo
Ossea foi submetida a radioterapia a titulo antidlgico e consolidativo, altura em que apresentou
igualmente metastizacdo hepatica e pulmonar, iniciando novas linhas de quimioterapia.

Em janeiro de 2023, apresenta-se na consulta de oncologia médica do Centro Hospitalar
Universitario (CHU) com grande debilidade fisica, com dor ndo controlada, anorexia e astenia marcadas,
a condicionar algum grau de dependéncia nas suas atividades de vida diaria e com progndstico
reservado. Nesse dia sugeriu-se internamento na oncologia médica para otimizacdo da terapéutica
analgésica e controlo da emese, doente muito renitente ao internamento, mas aceita. Dado o

agravamento da sua situacdo clinica, a doente é referenciada e, ap6s consentimento da mesma, é
transferida para a Unidade de Cuidados Paliativos (UCP).

Ao longo da leitura do processo de Sra. R. verifica-se que a mesma refere ter reagido muito bem ao
diagnostico e evolucido posterior da doenca, “sempre com muita for¢a e muito positiva”. Porém, é de
realcar, que apesar de conhecer o diagnoéstico, ndo evidencia (mesmo sendo explicado pela médica do
Servico de Oncologia Médica) percecdo da situagio clinica, verbalizando a expectativa de cura, referindo
“eu vou vencer o cancro”. A Sra. R. é solteira e trabalha como secretaria num gabinete de contabilidade.
Nas horas vagas trabalha ainda como voluntaria numa associacdo de animais abandonados. Nio tem
filhos, mas tem 2 caes, que sdo a sua grande paixdo, os “seus filhos”.

Na passagem de turno ao ser referido que a Sra. R. tem 49 anos, perceciono o iniciar de um processo
de identificacdo, dado tratar-se de idade idéntica a minha. Tinha dado entrada no servigo ha 4 dias, por
deterioracdo do seu estado geral e dor ndo controlada. Tinha sido otimizada a medicacdo antialgica,
ajustando-se as doses analgésicas do opioide e introduzindo-se adjuvantes, nomeadamente, a
gabapentina e corticoides. A doente apresentava-se consciente e orientada, necessitando, contudo, de
ajuda parcial na realizacdo das atividades de vida diaria, por se encontrar bastante debilitada. No
decurso da PC, a Sra. R. foi ficando ao meu cuidado (e da minha tutora) e fomos desenvolvendo uma
relacdo de proximidade e partilha, pois tinhamos constatado que, para além de termos a mesma idade,
tinhamos uma paixdo em comum: os nossos “filhos” cies.

A identificagdo com a pessoa e/ou situagdo, embora naturalmente profunda e intensa, deve ser
temporaria. Colhendo os ensinamentos do Professor Doutor Bermejo (2021) as fases da atitude
empatica devem apresentar-se sucintamente como: Entrar, Deixar-se Tocar, mas, Conseguir Sair. S6 com
um distanciamento emocional saudavel se consegue estabelecer uma verdadeira empatia e prevenir
situagbdes que podem conduzir ao burnout.

Certo dia, ao entrarmos (eu e a enfermeira responsavel pela doente) no quarto da Sra. R. verifiquei
que se encontrava com fdcies triste e com um olhar perdido, direcionado para a janela. Cumprimentei-a
com um sorriso nos labios e observei que R. estivera a chorar. Questionei-a se tinha dor ou outro tipo de
desconforto. A Sra. R. olhou para mim e questionou-me: “Enfermeira Ménica, eu sei que tenho um cancro
e que a doenga estd avangada, mas ndo posso fazer mais tratamentos? Ndo posso morrer!!! E os meus
meninos com quem ficardo?’

0 ideal para a comunicacdo de mas noticias, neste caso especifico a comunicacdo da progressio
efetiva da doenca, devera ser planeado antecipadamente, agendando com o doente um momento, de
modo a ndo o apanhar desprevenido e relutante a participar. Este cuidado faz com que o doente se sinta
mais empoderado no processo da sua doenca e, a0 mesmo tempo, mais respeitado. O profissional de
saude deverarecolher toda a informagio necessaria para a comunicagio da informacao; devera preparar
o local, escolhendo um local calmo e privado e, de igual modo, questionar o doente se é de sua vontade
estar acompanhado por familiares ou pessoas de referéncia (dando-lhe suporte emocional e apoiando o
profissional de saide da carga emocional de dar a ma noticia). Na pratica clinica, sdo varias as ocasides
em que sdo os proprios doentes a questionar-nos sobre a sua doenga em diversas circunstancias de
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cuidados, como nos cuidados de higiene e conforto ou em alturas de administragio de terapéutica. Neste
caso, com a Sra. R. ndo houve tempo para essa preparacao, pois foi a doente a procurar a informagao
sobre o progndstico; porém, como ocupava um quarto individual, a privacidade e o espaco calmo
estariam d priori assegurados. Quando a Sra. R. me abordou com as suas preocupacdes, questionei-a se
me poderia sentar junto da sua cama, dando-lhe assim uma sensacdo de proximidade e, a0 mesmo
tempo, favoreceria um contato visual nivelado (assim nio devera acontecer se o doente mostrar sinais
de desconforto, situagio em que dever-se-a quebrar esse contacto momentaneamente); de seguida,
perguntei-lhe como se sentia, o que a incomodava, o que a tinham informado os outros profissionais de
saude acerca da sua doenga. Solicitar ao doente a sua opinido sobre a sua doenca da-lhe oportunidade
de ser ouvido, de participar, de ser reconhecido. E, por sua vez, aos profissionais de satde fornece-lhes
informagdes preciosas sobre a grau de informacao do doente, a forma como comunica, se expressa e o
conteudo emocional das mensagens do mesmo (Carqueja, 2018). Neste ambito, utilizar perguntas
abertas (“como” e 0 “que”) ajuda o doente a exprimir os seus sentimentos e preocupagdes (Twycross,
2001). Escutar ativamente é uma atitude terapéutica, que requer mais do que ouvir, é realizada com o
olhar, com gestos de anuéncia de cabeca, é o fator mais importante para uma comunicagido efetiva. A
capacidade de escuta atenta e reflexiva, isto é, mostrando-se interesse e disponibilidade para ouvir e
compreender, possibilita decifrar informagdo, com o intuito de diminuir a ansiedade e o sofrimento. “Se
escucha haciendo silencio interior, con la mirada, acompafiando en el didlogo, en definitiva, con toda la
persona” (Santos & Bermejo, 2015; p.12).

Em seguida, perguntei-lhe se gostaria que eu lhe falasse da sua doenca e quanta informacao gostaria
que eu lhe desse mesma (se o doente ndo quiser saber pormenores da sua doenca devera ser respeitado,
mas mostrando sempre disponibilidade para futuras conversas). A Sra R. respondeu afirmativamente.
Dando o seu consentimento, é menos suscetivel o doente sentir que a sua perce¢io da doenga esta a ser
ultrapassada e ignorada, estando assim mais apto a ouvir, pois foi o préoprio que anuiu para o profissional
de saude opinar. Antes de transmitir as mas noticias o profissional de saide devera dar um “tiro de
aviso” para o doente se preparar (Twicross, 2001; Querido et al, 2016; Buckman, 2005).

Deste modo, iniciei por lhe dizer que, infelizmente, ndo tinha boas noticias para lhe dar. Expliquei-
lhe que a quimioterapia e a radioterapia ja ndo estavam a funcionar e que continuar com os tratamentos
s6 estava a piorar o seu estado geral e a degradar a sua qualidade de vida.

Que estavamos, enquanto equipa, com ela e para ela, para lhe garantir que, no nosso servico, tudo
irlamos fazer, no que estivesse ao nosso alcance, para apoiar e intervir sobre as suas preocupagdes e
necessidades, lhe evitar o sofrimento e que, de modo algum, a abandonariamos.

E importante ser honesto, usar uma linguagem acessivel, adequada, sem eufemismos, desprovida de
tecnicismo que ndo possa conduzir a outros significados e falsas esperancgas. Dar a informacao repartida,
adaptando-a ao ritmo do doente, certificando-nos que o doente esta a perceber a informacdo, e tentar
que seja o doente a tirar as conclusdes sobre o que esta a ser comunicado, dar-lhe tempo para colocar
duvidas e dar espago ao tdo necessario siléncio (que pode ser um momento de grande riqueza emocional
e de reflexdo). E normal nestas alturas o doente perturbar-se, revoltar-se, chorar ou verbalizar “eu ndo
quero morrer!!!”. 0 medo de morrer é normal e pode tornar-se avassalador. E um momento de extrema
angustia emocional e o profissional de saide devera estar empaticamente presente e calmo. Este
momento é o momento crucial para a construgio da relagio profissional de saide/doente (Vaz, 2020).

A empatia terapéutica é umas das trés atitudes em que se apoia o modelo de couselling ou relacdo
de ajuda. Este modelo é definido pela Organizagdo Mundial de Saide como um processo dinamico de
dialogo, através do qual uma pessoa ajuda a outra num ambiente de entendimento mutuo, numa relagio
empatica, ou seja, colocando-se uma pessoa (ajudante) no lugar da outra (ajudado), para ver o seu ponto
de vista, captando os sentimentos, experiéncias, expectativas e valores do outro, mas sem o julgar,
transmitindo-lhe compreensao (Santos & Bermejo, 2015). As outras duas atitudes, em que se apoia o
referido modelo, sdo a aceitagdo incondicional (sentir-se aceite é uma necessidade de qualquer
individuo) dos sentimentos e emog¢des, sem juizos moralizantes, com cordialidade (calor humano),
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considerando que a pessoa a ser ajudada tem os seus proprios recursos para enfrentar a dificuldade que
esta a viver; e a autenticidade e congruéncia do profissional, quanto mais familiarizado este estiver com
os seus proprios limites e fragilidades, maior pericia tera de percecionar os limites e fragilidades do
outro (Santos & Bermejo, 2015).

A medida que as emogdes e reagdes surgem é imprescindivel que o profissional de satide as
reconheca e tenha a capacidade de desenvolver uma boa resposta empatica, numa relagio de ajuda que
permitira ao doente sentir-se compreendido, acolhido, sem ser julgado nas suas decisées, condutas,
sentimentos (Bermejo, 2021). Assim, e volvendo ao caso em apreco, disse-lhe “Compreendo que ouvir
dizer que ndo vai fazer mais tratamentos é claramente um choque para si, ndo era o que desejava ouvir!
Eu gostava que as noticias fossem melhores!” Saliento que, neste momento, o toque pode ser uma ajuda
preciosa a relagcdo e comunicacdo estabelecida.

Nao precisamos de ter experimentado o mesmo sentimento para dar respostas empaticas, sé
precisamos de mostrar que percecionamos as suas emog¢des, 0s seus sentimentos e, a partir desse
momento, podemos valida-las, mostrando que manifestar emog¢des € algo que deve ser encarado como
perfeitamente normal. King (2011) ensina que a empatia tem sido identificada como a condicao sine
qua non de uma relacdo terapéutica eficaz. Porém, com demasiada frequéncia, os profissionais de satude
d3do a impressao de desvalorizagdo dos sentimentos e objetivos/preocupagdes do doente.

Nesta fase de vida do doente é fulcral o profissional de satide ouvir as necessidades, compreender
as razdes por detras do seu desespero, conhecer os desejos do doente e ajuda-lo de uma forma realista
a atingir esses objetivos, ou seja, dar dignidade ao doente até ao fim da sua vida, dar-lhe oportunidade
“de viver como protagonista a ultima fase da sua vida” (Querido et al, 2016, p.817).

Compartilhada a informagdo e respondendo aos sentimentos e emocdes da Sra. R., foi imperioso
transpor a fase seguinte, propondo “fazer um resumo da situagio e elaborar um plano avancado em
fungdo das necessidades do doente” (Querido et al, 2016, p.828) “e dirigidas a objetivos realistas (...)
acompanhando a pessoa a restaurar o sentido da vida” (Pinto et al,2012, citado por Querido, 2016,
p.788). Relembro que estabelecer objetivos realistas com o doente em fim de vida apresenta-se como
uma forma de reconstruir e manter a esperanga (Twycross, 2001), de lhe trazer sentido neste tempo e
percurso de vida.

A esperanca tem sido considerada como um dos elementos essenciais na vivéncia das pessoas
com doenca oncoldgica. Em contexto de doenca terminal, quando a cura nio é possivel, o focus
da esperanca assume uma importancia fundamental na forma como as pessoas doentes vivem
o periodo de fim de vida (Querido, 2005, p. 6).

A promocdo da esperanga é observada como uma boa pratica clinica no cuidar de pessoas com
doenga incuravel e ou grave e com prognostico limitado, conduzindo ao aumento da qualidade de vida e
preservacdo da dignidade humana (Querido, 2016). Assim, e retornando ao caso em estudo, como se
poderia promover a esperanca de a Sra. R. e manté-la durante o processo de morrer?

Como abordei anteriormente, elaborei um plano com a doente, em conjunto com a equipa
multidisciplinar (EM), em fungao das suas necessidades, com base em objetivos realistas.

A paixdo pelos animais foi mantida, apds contacto com a dire¢do do Hospital, a EM uniu esforcos de
forma a possibilitar a visita dos seus cdes ao hospital; planificou (se a Sra. R. tivesse condi¢des) uma
visita a associacdo onde cuidava de animais, porém essa ndo se concretizou devido a debilidade da
doente, contudo foi realizada uma visita virtual com elementos desta associacao. Deste modo, R. sentiu-
se acompanhada, valorizada, viva e ndo abandonada. Ap6s o consentimento da Sra. R. foi efetuada uma
CF com a Sra. R. e a sua familia/amigos, onde se promoveu uma comunicacdo honesta e realista entre a
equipa, Sra. R. e a familia/amigos, desconstruindo mitos, respondendo a duvidas, partilhando decisdes,
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ajudando na tomada de decisdes em final de vida (por exemplo em relagdo aos seus caes), identificando
quem era para si, na sua auséncia, a pessoa de referéncia que poderia ficar com os cdes. Que
preocupacgdes tinha sobre estes e o que pretendia para os mesmos. A Sra. R. referiu, varias vezes, que
gostava que os seus cies ficassem com alguém que se identificasse com ela, uma das suas grandes amigas
prometeu-lhe que ficaria com eles e que os cuidaria com o mesmo carinho e atencao que R. lhes oferecia.

Para Rocha (2017) as Conferéncias Familiares sdo consideradas um instrumento de intervencio de
comunicagio efetiva, ajustadas as necessidades do doente e familia, podendo propiciar a aceitagio de
um plano de cuidados e melhorar a adaptacdo a complexidade da doenca.

Os ultimos dias de R. desenrolaram-se de forma tranquila, acompanhada dos seus amigos e, sempre
que possivel, dos seus cdes. Os ultimos dias e horas de vida (UDHV) é uma fase crucial de
acompanhamento dos doentes e seus familiares, devendo os profissionais responder de forma eficaz as
necessidades dos mesmos, fomentando a expressdao de emocdes, as despedidas, o toque afetuoso e o
acompanhamento nos ultimos momentos. (Neto, 2016c).

“Ajudar a manter a esperanca, seja qual for a evolucdo da doenca, é o maior gesto de solidariedade
para com a pessoa que enfrenta o processo de morrer” (Santos & Bermejo, 2015, p.118).

6.2. Apoio a familia/Luto
O luto resulta de uma perda que acarreta dor e sofrimento.

Parafraseando Alvarez (2010) é o preco que se paga por amar! A dor de hoje era a felicidade do
passado!

A Organizacdo Mundial de Saide (WHO, 1990) preconiza o atendimento as necessidades da familia
como um dos principais objetivos dos Cuidados Paliativos, determinando que se disponibilize um
sistema de apoio para ajuda-la durante a doenga do seu ente querido e no processo de luto.

A familia é o nucleo social mais importante, assumindo um papel fundamental na construgdo
emocional do ser humano, transformando-o num ser relacional e social, sendo nela que nos apoiamos
para atingir o equilibrio em momentos de grande instabilidade que podem ocorrer ao longo do ciclo de
vida.

Ao considerarmos a familia como um sistema (Alarcado, 2006; Reigada et al.,2014) constatamos que
a doenga nio afeta apenas o individuo doente, mas, sim toda a sua familia e amigos. Assim “Cuidar do
doente implica cuidar da familia” (Moreira, 2006, p.48).

Os familiares e amigos tém um papel fundamental na vida de qualquer pessoa, mas no processo de
uma fase terminal anunciada, este facto assume uma relevancia particular. Cada familia deve ser vista
de uma forma singular e num contexto tnico diferente de todos os outros. Cada familia tem as suas
necessidades, o seu sofrimento, ndo sé pela doenga do seu familiar, mas também pelas perdas associadas
(Pimenta e Capelas, 2020).

A situacdo de doenca incuravel, progressiva e terminal acarreta para ao doente e familia um pesado
impacto emocional, porquanto esta ndo se encontra preparada para lidar com o que a doenga e o
prognostico implicam. As mudangas introduzidas pela situagdo de doenga provocam frequentemente
um desequilibrio na dindmica familiar. Para conseguir lidar com o obstaculo, a familia procura, por vezes
desadequadamente, implementar um processo de reajuste da estrutura, forma e fun¢gdes da mesma, bem
como das relagdes afetivas dos seus membros (Moreira, 2006; Capelas et a.l, 2016; Cerqueira, 2005),
tentando responder e satisfazer adequadamente as suas necessidades (Capelas et a.], 2016; Cerqueira,
2005; Alarcao, 2006; Hanson, 2005).

Neste sentido, Neto (2016a) afirma que é de fulcral importancia o apoio a familia e outros cuidadores
(pessoas afetivamente significativas para o doente) no ambito da pratica de Cuidados Paliativos, que
assumem simultaneamente os papéis de cuidadores e recetores de cuidados.
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Assim e segundo Reigada et al, (2014) é objetivo essencial em Cuidados Paliativos ajudar as familias,
acompanhando-as e ensinando-as a cumprir a sua fun¢ao de cuidadoras, para que assim possam
participar e concluir de forma mais saudavel possivel, o processo de luto.

O luto é uma resposta adaptativa, normal e individual a uma experiéncia de perda de vinculo afetivo
iniciando-se com uma desorganizac¢io (pela perda do seu ente querido) progredindo através de um
conjunto de reaccdes dinamicas somaticas, afetivas, comportamentais, cognitivas e espirituais com
“avangos e retrocessos”, de modo a minimizar o sofrimento, e a “promover a integragio da perda através
de uma nova reformulacido pessoal e existencial” (Barbosa, 2016b, p.556,558; Kostopoulou et al, 2018;
Sousa, 2019).

A elaboracao de um luto familiar apropriado apresenta-se intrinsecamente relacionada com o modo
da perda, o significado da mesma, os sentimentos que origina nos familiares e amigos, dos recursos
humanos, sociais, psicolégicos e espirituais que tenham recebido, da qualidade da relagio de ajuda, das
experiéncias prévias e da forma como aprendemos a dizer adeus, a desvincularmo-nos.

A perda de um ente querido acarreta para a familia um sofrimento excruciante, constituindo esta
maior vulnerabilidade e risco de desenvolver um luto prolongado (Hebert et al, 2006; Dumont et al,
2008). Assim a intervencdo no luto pela equipa de cuidados paliativos, “deve ser encarada como um
continuum no sentido de garantir a melhor prestacio de cuidados a familia antes e depois da morte do
ente querido” (Delalibera et al.,, 2010, p.1258), devendo esta atengdo ser iniciada pelo profissional de
saude ainda perante a vivéncia da progressdo da doenca e aquando do luto antecipatério.

Existem evidéncias cientificas que comprovam que as familias que usufruem destes cuidados
(promogao da compreensdo e aceitacdo de todo o processo de sofrimento, ajudando a pessoa a
descentrar-se desse mesmo sofrimento, aceitando ou resignando-se a essa nova realidade) tém maior
facilidade de se adaptar a perda e capacidade de prosseguir com a sua propria vida.

Apdés uma breve fundamentacdo tedrica destinada ao enquadramento do tema, é chegado o
momento da andlise e reflexdo de um caso clinico sobre o qual me debrucei durante a PC, de forma a
demonstrar a aquisi¢do de competéncias ao nivel do Apoio a familia/luto em CP.

Caso clinico B

A Sra. C. é uma doente de 88 anos de idade do sexo feminino, viilva e com uma filha de 48 anos
(divorciada, que vive com a mde) e um filho de 55 anos. Doente diagnosticada com neoplasia do Rim
plurimetastizada, desde 2019, tendo efetuado quimioterapia e radioterapia ajudante. Doente
referenciada pela nefrologia do CHU por agravamento clinico.

No acolhimento, a doente apresenta-se consciente, mas com alguns periodos de desorientacdo
espaco temporal. Doente a necessitar de ajuda parcial nas AVDs. A filha refere ser a sua principal
cuidadora, denotando-se uma relacao de grande afeto, cumplicidade e confianga. Ao ser questionada em
relacdo ao outro filho, a Sra. C. afirma que o mesmo a visita com regularidade, mas esta mais ausente por
estar casado. Mas refere prontamente “a minha filha cuida muito bem de mim, sé quero ficar um
bocadinho melhor e vou para casa novamente!”

No dia seguinte, agendou-se uma CF com a filha da Sra. C. (o filho ndo podia comparecer, por estar a
trabalhar) de forma a conhecer a familia, o seu conhecimento em relagio a doenga e prognéstico e dar a
conhecer o servigo e a filosofia dos CP. A filha apresentou-se bastante chorosa, referindo que ndo queria
o internamento da mie. “Tenho sido sempre eu a cuidar da minha mde, e queria que continuasse assim,
mas desta vez ndo estava a conseguir!” Afirmava que queria levar a mde para casa, mas com os sintomas
controlados, referindo muitas vezes “ndo quero perder a minha mde”.

Verbalizou, igualmente, que sentia pouco apoio do irmao, que ndo a ajudava e que a criticava por ter
internado a mae.
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Escutamo-la, validdmos as suas emocdes, e dissemos-lhe que ndo precisava de se sentir, nem fazer
nada sozinha, pois a nossa equipa estaria com ela e para ela ao longo desta caminhada.

0 aumento progressivo do grau de dependéncia do doente propicia uma maior necessidade de
cuidados, conduzindo a uma maior sobrecarga dos cuidadores informais. As intervenc¢oes especializadas
da EM de CP tém demonstrado melhoria na depressdo e no stress do cuidador (Capelas et al, 2017).
Neste sentido, mostrar disponibilidade para ouvir as dificuldades sentidas pelos familiares, valorizando,
apoiando-os e reconhecendo todo o trabalho por eles desenvolvido no domicilio, diminui a sensacdo de
sobrecarga, incapacidade e os medos do cuidar (Ferreira, 2018). A identificagdo do cuidador principal
nesta fase é fulcral, a sua missdo é cuidar do seu familiar de forma continua valorizando as necessidades
da pessoa que cuida. Ao focar-se no cuidado ao outro tende a esquecer-se das suas proprias
necessidades. A Escala de Zarit (traduzida e validada para a populagdo portuguesa) é uma ferramenta
fundamental para a monitorizacdo da exaustdo do cuidador (Fernandes, 2016). A UCP nao usa esta
escala frequentemente, porém, tem sempre ateng¢io ao cuidador. Neste caso em concreto, a filha ja estava
a ser seguida pela nossa psic6loga, no entanto, sempre que visitava a Sra. C. tinhamos o cuidado de lhe
perguntar “se andava a dormir e a alimentar-se bem”, promovendo sempre que possivel os
autocuidados.

A funcao da equipa multidisciplinar ndo se foca somente na avaliagdo das necessidades do doente,
“aunidade de observacio é o doente e a familia” (Fernandes, 2016, p.656; Santos & Bermejo, 2015). Para
poder apoiar uma familia que se encontra num processo tdo delicado de cuidar de um doente terminal,
como a descrita, é imprescindivel conhecé-la e compreendé-la no que diz respeito as suas dinamicas,
avaliando a sua capacidade de cuidar e ser cuidada em todas as suas dimensdes: fisica, psicoldgica, sécio
relacional e existencial. Uma abordagem precoce pela equipa multidisciplinar, favorece um planeamento
antecipado de cuidados “rigoroso e ponderado, de acordo com a avaliacdo da complexidade sintomatica
e das necessidades integrais do doente e da familia” (Alves, 2018, p.551), minimizando ao doente e a sua
familia o sofrimento, a dor total que a doenca grave e incuravel acarreta e complicacdes no luto.

Nesta linha de pensamento, Fernandes (2016) afirma que a forma como cada familia se adapta ao
impacto da doenga é influenciada por varios fatores, por isso, para uma correta avaliagio das
necessidades e prestagdo de cuidados ao doente e familia é de primordial importancia conhecer: a
estrutura familiar e fase do ciclo de vida, a natureza e qualidade das relacdes familiares, a
disponibilidade do(s) cuidador(es), a situacdo socioecondmica, as caracteristicas da doenca e as suas
representagdes sociais, o processo da doenga, o estado e sintomas do doente e a incapacidade associada
a doenca, tratamento e expectativas face ao seu sucesso a informacdo que dispdem, a esperanca de vida
do doente, o nivel de suporte da comunidade, a etnia e ainda valores, crencas e atitudes face a saide e a

doenca.

Assim, e para melhor se avaliar a familia torna-se necessario recorrer a instrumentos
sistematizados, nomeadamente o genograma e ecomapa “O genograma é utilizado como auxilio da
pratica clinica para melhor entendimento da relagido entre o doente, a familia e o ecomapa auxilia a
pratica clinica ao clarificar o funcionamento familiar e identificar redes formais e informais” (Henriques,
2018, p. 99) Estes instrumentos deverdo ser implementados na primeira abordagem a familia e doente
e deverdo ser retificados sempre que ocorram mudancas significativas. Importa perceber que “quanto
mais precocemente os indicadores de risco social forem identificados mais cedo serao trabalhados e
resolvidos” (Reigada et al, 2014, p.160). No caso da UCP, esta ferramenta ¢ utilizada frequentemente.

Segundo Barbosa (2016b) umas das fungdes fulcrais das equipas de satide multidisciplinares é evitar
as complicacdes do luto intervindo no periodo que antecede a morte, através de um bom controlo
sintomatico e do envolvimento da familia, assegurando uma comunicagio clara, franca e honesta. No
acompanhamento apds a morte torna-se primordial a monitorizacdo de todo o processo, de forma a
detetar o mais precocemente possivel situacdes de luto complicado e fazer o seu devido
encaminhamento.
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Conscientes de que “a morte é um dia que vale a pena viver” (Arantes, 2021), importa preparar este
acontecimento Unico, irrepetivel para cada pessoa e impactante em sofrimento na familia que o vivencia.
Na situacdo de doenca avancada e evolutiva, doente e familia estdo sujeitos a diversas perdas e tém,
frequentemente assuntos/tarefas que ficam pendentes, nomeadamente a necessidade de dizer «adeus»,
os conflitos por resolver com o doente ou entre a familia, a auséncia de oportunidade para declarar o seu
amor, para agradecer e/ou pedir desculpa. A melhoria das relacdes, a necessidade de informacao para a
tomada de decisdo, a exaustdo do cuidador, sdo assuntos pendentes identificados neste caso,
necessitando a familia de ajuda para o efeito.

Neste ambito, apds discussdo do caso com a EM da UCP sobre a Sra. C. e a sua familia, surgiu a
necessidade premente da realizacdo de uma CF com os dois filhos de forma a fornecer informagio
precisa e verdadeira, gerir expetativas, conflitos e intensificar a relacdo entre doente e familia. A UCP
tem um protocolo de apoio ao luto (Anexo n.21) organizado e estruturado pela psicéloga da unidade,
visando o apoio dos familiares/cuidadores antes e depois da morte do seu ente querido. Este protocolo
visa identificar os passos a seguir no sentido de otimizar um acompanhamento que pretende a obteng¢io
de processos de luto normativos e atuar, inversamente, como uma importante medida profilatica de
psicopatologia e, em particular, da emergéncia de lutos patolégicos. de acordo com a Norma 3/2019:
Modelo de Intervencgao Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos (DGS, 2019).

A experiéncia de luto vivenciada pela familia requer uma intervencio estruturada por parte da
equipa interdisciplinar, podendo esta ser de caracter geral ou especifico/especializado (Sousa, 2019).
De acordo com o mesmo autor a intervencdo geral refere-se as acdes bem-intencionadas promovidas
pelas pessoas proximas da familia em processo de luto, suportando-se na cultura, na educagio e
sociedade em que a familia estd inserida. A intervengio especifica ou especializada resulta de uma
resposta estruturada as necessidades identificadas pela equipa de saide, relativamente a vivéncia do
processo de luto pela familia e pode assumir sete dimensdes:

1. Apoio - fornecimento de informacdo sobre o processo de luto e principais recursos disponiveis
(disponibilizacdo de panfleto de suporte com informacdo sobre a fase do luto e recursos que a
pessoa podera ativar).

2. Aconselhamento - exige um acompanhamento mais formal, com vista a reflexdo sobre a perda,
a obtengio de orientacdo/suporte junto de conselheiros de luto/grupos de
autoajuda/orientadores espirituais/profissionais de saide, os quais despistam complica¢es do
luto e, se necessario, referenciam para acompanhamento especializado.

3. Atuacio terapéutica - refere-se a uma intervengio especializada por psicoterapeutas e/ou
psiquiatras com formacao em trabalho de luto, podendo esta ser individual ou de grupo.

4. Apoio imediato - procura dar resposta as necessidades informativas, praticas, de suporte e
emocionais da familia, promovendo uma comunicacgdo franca sobre a doenca e seu impacto nos
familiares, explorando medos, preocupagdes, medidas terapéuticas, etc. Visa ainda,
providenciar suporte emocional, facilitar a assisténcia pratica do autocuidado da familia,
identificar servicos de suporte ao alivio da sobrecarga do cuidador/familia, explorar impacto
nos aspetos financeiros/legais, e respeitar as praticas culturais, éticas e religiosas da familia.

5. Apoio continuado visa acompanhar de forma estruturada as situacdes de risco e de maior
vulnerabilidade, exigindo uma avalia¢do de situacdes de luto e o acompanhamento aplicando
escalas.

6. Intervencdo grupal tem por propdsito a expressio emocional, o autoconhecimento, a
normaliza¢do e validagdo de vivéncias, a minimiza¢do da soliddo, e o restabelecimento da
esperanca da pessoa enlutada.

7. Intervencao familiar - destina-se a familias que apresentem fatores sugestivos de um alto risco
de morbilidade apds a perda, devendo, por isso, ser alvo de intervencdes preventivas. Em
periodos precoces de luto, verifica-se uma deterioracdo do funcionamento familiar ao nivel de
coesao, de falhas na comunicacdo, e consequente aumento dos conflitos interpessoais. A terapia
de luto centrada na familia perspetiva a familia enquanto contexto, no qual o luto se processa.
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Pretende compreender o impacto da doenca e da perda em cada um dos familiares per si e na
familia como um todo, avaliando o padrio relacional entre os membros da familia, tipificando
relacbes de proximidade e de distanciamento, bem como potenciando o suporte mutuo.
Destacam ainda a(s) forga(s) da familia e as fraquezas (recursos), estimulando o suporte mutuo
(Sousa, 2019).

Foi realizado um diagnéstico das necessidades expressas pela familia e doente, que impactassem na
vivéncia do final de vida e o luto, planeando intervencdes associadas ao Plano Antecipado de Cuidados,
e as intervengdes especificas, mencionadas anteriormente, (apoio, apoio imediato, continuado,
aconselhamento e intervencao familia) que estdo preconizadas no Protocolo do luto da UCP (Anexo n.21)
foram tidas em consideracao pela EM no apoio aos filhos da Sra. C. aquando da realizacdo da CF.

Nesta CF respondeu-se a questdes sobre o diagndstico e prognoéstico da Sra. C, promoveu-se escuta
ativa e empatica e possibilitou-se expressdo de emocdes e desejos, validando-as sempre; partilhou-se
decisoes, estabelecendo acordos com a familia (representada pela filha), e se fosse possivel, garantir o
desejo de doente e filha - levar a mie de fim-de-semana, convidando o filho a experiéncia de cuidado,
integrando-o no processo de cuidados a mae, no tempo que tinha disponivel, possibilitando o respiro da
cuidadora(filha) e cumprindo um desejo da Sra. C.

Devido a natureza da relacdo de vinculacio da cuidadora (filha) “Numa relagio altamente
ambivalente é provavel que o luto seja mais dificil” (Twycross, 2001, p.67) foi advogado apoio da
psicologa da EM a filha, propondo manutencdo deste apoio durante o internamento da mie e apods se
necessario.

Durante o internamento, a filha visitava a mae diariamente ao jantar, de forma a ser ela a ajudar a
mie na refeicdo. Doente apresentava-se cada vez mais, com controlo sintomatico efetivo e menos
dependente a nivel funcional. Numa das visitas a filha questionou se podia levar a mae uns dias a casa “a
ver se tudo corria bem” e assim cumprir um dos desejos da mie e seu. O filho também visitava
regularmente a mae e referia, igualmente, desejo de ver a mae em casa, comprometendo-se a ajudar a
sua irm3, dentro das suas possibilidades.

Foi agilizada a preparacdo para fim de semana. Na segunda-feira, a filha da Sra. C., telefonicamente
reportou-nos que tudo estava a correr bem e questionou se a mae poderia ficar mais uns dias em casa.
Muitos familiares receiam o que pode acontecer se o doente tiver alta. “Se o paciente fizer uma visita a
casa durante o dia ou se 14 passar um fim de semana, podera contribuir para afastar esses receios - ou
para confirmar que a alta é impraticavel” (Twycroos, 2001; p.52).

A Sra. C. passou duas semanas em casa. Dada a evolu¢ao da doenga, a doente comegou novamente a
ficar mais debilitada e a filha a evidenciar mais dificuldade em cuidar da mae, tendo solicitado novo
internamento por exaustdo do cuidador.

Em todo o percurso de acompanhamento do fim de vida da Sra. C. na UCP, a EM manteve uma
comunicagdo assertiva, franca, honesta, isenta de preconceitos e estigmas, com troca de informacao e
partilha de decisdes, onde a distancia se evitou, onde se escutou ativamente, ndo retirando esperanga ao
doente e familia, mas dando-lhes antes uma esperanca realista, fornecendo ao doente a oportunidade
“de viver como protagonista a ultima fase da sua vida” (Querido et al, 2016, p.817) e proporcionando a
familia o apoio necessario para vivenciar esta ultima fase da vida do seu ente querido e ajuda-la a viver
depois da sua morte.

Num contexto de cuidados, onde o doente e familia confiam e sentem-se apoiados pelos profissionais
de saude, onde o doente morre de forma confortavel e com dignidade, incute-se a sensa¢do de seguranca
e tranquilidade nas familias, validando o cumprimento da missdo de cuidado, possibilitando ventilagio
de medos, receios e emocgbes associadas a perda e cuidado e apaziguando a vivéncia do luto
antecipatorio.
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A evidéncia confirma que as familias que receberam cuidados de apoio ao luto tiveram
significativamente maior probabilidade de ter um senso de dominio sobre as suas vidas, apreciagio
pelos outros e atribuicio de propoésito a sua existéncia. Por isso mesmo, revela-se imperioso
acompanhar e ensinar as familias a cumprir a sua fun¢do de cuidadoras, sendo estas igualmente
recetoras de cuidados, para que assim possam participar e concluir de forma mais saudavel possivel, o
processo de luto, sendo também importante identificar fatores de risco ao processo de luto.

Toda a equipa multidisciplinar assume responsabilidade no acompanhamento do luto antecipatério
que existe na familia, amigos e demais pessoas envolventes ao doente, luto este que representa uma
tomada de consciéncia sobre a ameaga de morte gradual e adaptacdo a esse processo irreversivel da
doenca (Cardoso et al, 2018). Segundo Pimenta e Capelas (2019) a pessoa pode elaborar previamente
uma perda que se aproxima, o que a ajuda a tomar consciéncia do que se passa e a imaginar a sua vida
sem o seu ente querido.

0 luto antecipatério pode ocorrer em trés niveis contextuais: intrapsiquico, relacional com a pessoa
doente e familiar/sistémico, sendo que cada contexto é vivenciado de forma tinica e personalizada, por
cada elemento integrante do processo de luto: o doente, os familiares, amigos, cuidadores e demais rede
social (Cardoso et al, 2018).

Neste caso, em concreto, a relacdo ambivalente, o relacionamento muito intenso entre mae e filha e
a expressao reduzida de sentimentos entre os irmdos, sdo fatores de risco que poderao conduzir,
segundo Coelho et al (2016) a um LP.

No contexto de luto antecipatdrio os enfermeiros, , assumem uma presencga e acompanhamento do
doente e familia ao longo das 24 horas sendo, na realidade, uma das classes profissionais com maior
representatividade nas equipas, logo os momentos de contacto sdo mais diversificados e prolongados.
Assim e devido a essa proximidade assumem uma posicao fundamental para a detegdo de fatores de
risco inerentes ao luto antecipatério e/ou ao LP (luto prolongado). A importancia de conhecer e
identificar (esses fatores) precocemente, ira permitir encaminhar as pessoas para tratamento adequado,
se necessario(Burdeus et al, 2016).

6.3. Controlo sintomatico

Em cuidados paliativos o controlo sintomatico evidencia-se como uma area fundamental na
intervencdo global de minimizar o sofrimento das pessoas com doencas graves, incuraveis e
progressivas. Estas interveng¢des deverdo ser planeadas precocemente e ajustadas as necessidades do
doente e familia, e ndo com base num prognéstico grave ou num determinado diagnéstico (Neto, 2016b).

De Simone e Tripodoro (2006) afirmam ser essencial definir sintoma, como tudo aquilo que o
paciente avalia como um problema. No que diz respeito ao sintoma DOR, Silva (2018) refere que Cicely
Saunders alertou-nos para o conceito de dor total, pelo qual é possivel compreender que nio sio
somente os componentes fisicos da dor que devem ser considerados. Atualmente, essa nogio
holistica/abrangente do conceito difunde-se para quaisquer sintomas, ou seja, coloca-se como premissa
maxima, evidenciar o carater individual e subjetivo dos sintomas, bem como a ligacdo entre fatores
biolégicos, sensoriais, afetivos, cognitivos, comportamentais, sociais e culturais na determinagio,
interpretacdo e expressdo de qualquer sintoma apresentado pelo paciente, sempre considerando os
detalhes.

De acordo com Costa e Othero (2014), a prevencdo e o controlo de sintomas sdo um “nucleo duro”
da assisténcia em cuidados paliativos. Ainda que existam especificidades de cada area profissional, todos
os que atuam deverdo ser capazes de identificar sintomas e conhecer técnicas basicas de controlo de
sintomas assim como referenciar para equipas especializadas se necessario. Escuta, apoio e orientagio
aos familiares sdo inerentes aos cuidados.
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Aolongo da PC constatei que o controlo de sintomas é uma das maiores necessidades e preocupagdes
expressas pela pessoa doente e pela sua familia, requerendo uma avaliacdo constante e um nivel de
exceléncia nos cuidados de enfermagem. O descontrolo sintomatico, a par da exaustdo do cuidador, é o
principal motivo de admissdo na UCP.

Reconhecer, avaliar e tratar eficazmente os multiplos sintomas que surgem no decorrer de uma
doenga incuravel e avancada é essencial. Ao controlar eficazmente os sintomas estamos a proporcionar
para além de QV ao doente, maior adesdo ao tratamento e aumento da sobrevida (Neto, 2017; Chapman
et al,2020).

Nesta linha de pensamentos, Alvarenga (2018a) afirma que os cuidados sdo prestados ao doente em
vida com o intuito de lhe proporcionar QV e dignidade, conduzindo a uma vida sem sofrimento, tranquila
e na companhia dos seus familiares e amigos. Um bom controlo sintomatico permite ao doente estar
sereno, ter uma noite de sono reparador e ainda lhe confere vontade e capacidade para comunicar e ser
auténomo nas suas AVDs.

Varios estudos evidenciam que é na area do controlo sintomatico que se apresentam as maiores
necessidades do doente e familia sendo esta dimensio mais valorizada, porém, para responder de forma
efetiva as outras dimensodes do cuidar - social, psicoldgica e espiritual - deverdo ser abordadas e
atendidas estas necessidades pelos profissionais, com igual relevancia (Neto, 2018).

Segundo a evidéncia cientifica a carga sintomatica de um doente oncolégico e ndo oncolégico pode
variar, enquanto nos doentes oncoldgicos a dor é o sintoma mais frequentemente referido, no doente
com DPOC e com IC a dispneia é o sintoma mais prevalente (Lancker et al, 2018).

Os sintomas predominantes referidos pelos doentes em fim de vida sdo a astenia e a fadiga. As dores,
juntamente com a fadiga, estdo presentes em todos doentes com patologia avangada. Sintomas como a
dispneia, nduseas e vomitos, anorexia, o delirium, a insénia, obstipacdo ou a diarreia podem verificar-se
com a mesma relevancia em doentes com doenca avangada. Relembra-nos a literatura que cada doente
pode apresentar uma média de 5 sintomas concomitantes, no decurso da doenga (Neto, 2016b).

Considerando a complexidade da maioria das situacgdes, as interveng¢des deverao ser delineadas por
uma equipa especializada que, aliando-se ao doente e familia, tragam um plano eficaz. O envolvimento
do doente e a familia na tomada de decisdes, tendo por base os seus valores, crencas e individualidade
do mesmo, é fundamental e fomenta a confianga entre os intervenientes. Definir objetivos de cuidados
realistas promove uma relagdo terapéutica saudavel e eficaz (Neto, 2017; Chapman, Pin& Edwards,
2020).

Os principios gerais do controlo de sintomas sdo segundo Neto (2016b):

 Avaliar antes de tratar, determinando a causa, impacto emocional e fisico do sintoma, a sua
intensidade e os fatores de agravamento e de alivio.

 Explicar as causas dos sintomas e as estratégias terapéuticas ao doente e familia com uma
linguagem simples e acessivel de forma envolvé-los no seu plano de cuidados (Twycross, 2001; p.18).

e Antecipar, sempre que possivel, o aparecimento dos sintomas previsiveis consoante o contexto
clinico, questionando e observando o doente.

¢ Adotar uma estratégia terapéutica abrangente (medidas nio farmacolégicas e farmacolégicas)
estabelecendo um plano com o doente/familia de forma a cumprir os objetivos e prevenir os sintomas
que possam surgir utilizando terapéutica prescrita em SOS. Em relacdo as medidas farmacoldgicas
pretende-se assegurar a maior eficacia terapéutica, privilegiando a acdo o menos invasiva e que
proporcione o maior conforto possivel. Desta forma, a via de administracdo prioritaria é a via oral (mais
autonomia do doente, menos invasiva e eficaz), porém em doentes sem via oral disponivel ou instavel
(doente confuso, ndo colaborante, com neoplasia que invade estruturas usadas na via oral ou em fim de
vida) a via subcutanea sera a via de eleicdo. Nas situacdes em que o doente apresente ma absorcdo por
esta via devera considerar-se a via endovenosa para administragio terapéutica. A via transdérmica
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normalmente ndo é utilizada em doentes com sintomas descontrolados dado o tempo de inicio de agdo
no entanto, deve ser considerada em doentes com doses estabilizadas.

e Monitorizar corretamente os sintomas com instrumentos de medida padronizados (uso de
escalas e recorrendo a métodos de registos adequados). A ESAS (Escala de Avaliagido de Sintomas de
Edmonton) é uma das escalas largamente difundida e utilizada no ambito dos CP. A sua aplica¢do pode
fazer-se com diferente periodicidade e pressupde a realizacdo de um registo regular de forma a avaliar
se o doente estd ou ndo confortavel. Este objetivo pode ser avaliado pelas chamadas constantes de
conforto: presenga de sintoma, qualidade de sono e bem-estar psicolégico. A valorizacdo baseia-se,
sempre que possivel, numa autoavaliagdo feita pelo doente. Se o doente nio colaborar poder-se-a
recorrer a escalas de heteroavaliacdo porém, deverao utilizar-se com prudéncia, pois a valorizagio de
sintomas feita pelas familias podera estar distorcida “ja que estes projectam de alguma forma o seu
proprio sofrimento e incrementam o peso que os sintomas tém para o doente” (Neto, 2018; p. 122).

¢ Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas, a correta monitorizagio conduzira a uma
validacdo das terapéuticas instituidas ou uma reavaliacdo das intervengdes utilizadas. Nas fases iniciais
dever-se-a monitorizar os sintomas de forma mais frequente para reajuste das doses dos medicamentos,
estabelecendo prioridades, de modo a compreender o sintoma que tem maior impacto no doente,
respondendo o mais precocemente possivel. Pretende-se que o controle efetivo seja célere (nas
primeiras 48 a 72 horas), de forma que o doente estabilize o mais rapidamente possivel, para que os
ganhos secundarios se traduzam numa relacdo de confianga entre doente/familia/cuidador e
profissional de sadde.

e Dar atencio aos detalhes e estar disponivel, no sentido de otimizar o grau de controlo dos
sintomas e minimizar os possiveis efeitos secundarios adversos que possam aparecer com a terapéutica
instituida. Este cuidado atento, garante ao doente a sensacio de ndo estar sozinho, promovendo a sua
dignidade e qualidade de vida.

Os enfermeiros, devido a sua proximidade com o doente e atendendo as suas competéncias
profissionais, tém uma funcio preponderante na monitorizacdo dos sintomas e na sua gestdo, bem como
na promocao da adesdo do doente/familia ao regime terapéutico para o controlo sintomatico, e como tal
no sucesso do plano terapéutico.

Seguidamente, sera demonstrado a aquisicdo de competéncias ao nivel do controlo de sintomas,
mediante a andlise e reflexdo de um caso clinico experienciado.

Caso clinico C

A Sra. M. é uma doente de 56 anos de idade, do sexo feminino, casada, com uma filha de 26 anos.
Teve diagnostico de carcinoma invasivo da mama direita a 14/01/2020 e neste momento com
progressao loco regional.

Apoés o diagnéstico iniciou quimioterapia a titulo neoadjuvante, e em 6 de agosto de 2020, foi
submetida a mastectomia radical modificada, a direita,. Posteriormente, efetuou radioterapia adjuvante,
dirigida a parede toracica direita e regides ganglionares, axilosupraclaviculares, hormonoterapia e
novamente quimioterapia.

A 15 de Margo de 2023, a Sra. M. é internada na UCP (referenciada pela EISHP do HU) por dor nido
controlada (dor toracica) e ferida tumoral na regido external, exsudativa, extensa, com exposicdo dssea
e cheiro fétido. Segundo os registos do processo, a ferida teria aumentado exponencialmente,
apresentando-se como uma lesdo exofilica, (tipo couve-flor), com multiplos nddulos satélite em
crescimento proliferativo e ulcerativo, com exsudado abundante que agravava a perce¢do do mau odor
da ferida, havendo necessidade de o penso ser realizado diariamente pelos enfermeiros do centro de
sadde da sua area de residéncia.
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No acolhimento (realizado por mim, pela minha enfermeira orientadora e a psicéloga) a doente
apresentava-se consciente e orientada na companhia do marido. Numa primeira abordagem, a Sra. M.
referiu-se “cansada deste sofrimento, parece que tenho uma fogueira dentro de mim que ndo me deixa
fazer nada, o cheiro é insuportdvel, jd ndo saio de casa, ndo quero dormir ao pé do meu marido... a vida
assim ndo tem sentido”. Doente muito chorosa, o marido dava-lhe a mao e olhava para nés (um olhar a
pedir ajuda...).

Eu e a EM (que estava comigo) escutamos e validamos as suas emocdes e sentimentos. Quvir as
necessidades, compreender as razdes por detras do seu desespero, conhecer os desejos do doente e
ajudar a doente a atingir objetivos realistas, tornou-se crucial nesta etapa da vida.

Neste primeiro contacto, constatimos que, além da dor fisica que a Sra. M. refere, existe vergonha,
desconforto e sofrimento, devido a presenca da ferida maligna (FM), contribuindo de uma forma
inquestionavel para grande sofrimento e ansiedade. Este achado veio corroborar o que nos relata
Alexander (2010) quando menciona os sentimentos que a presenc¢a de FM despoleta no doente.

Os doentes que assistem a destrui¢do do seu corpo pela FM apresentam ainda perda de autoestima
e identidade social (Probast, et al, 2013) e este facto foi também comprovado por mim quando a Sra. M.
manifestava que nao queria dormir com o marido.

Segundo Vicente (2016), o sofrimento destes doentes vai para além da esfera fisica, afetando todas
as dimensdes da existéncia do ser humano com doenca oncoldgica, quer seja fisica, psicoldgica, social ou
espiritual. Ja Cicely Saunders refere-se a este sofrimento global como Unico, individual e subjetivo, sendo
influenciado por valores, vivéncias e crengas (Alvarenga, 2018a).

Neto (2020) realca que intervir neste sofrimento de uma forma holistica implica intensificar a
dimensio espiritual da pessoa, de forma a proporcionar-lhe um rigoroso controlo sintomatico com o
objetivo de serenar a pessoa, podendo esta assim dar atengido as outras dimensdes da vida. Neste
percurso é fundamental desenvolver uma escuta ativa e empatica, explorar sentimentos, fomentar uma
esperanca realista e potenciar a procura de um sentido de vida, através da relagdo com outras pessoas,
atividades ou com outros componentes que conferem sentido para aquela pessoa.

As FM ou feridas tumorais resultam da infiltragdo cutanea por células neoplasicas originarias de um
tumor primario (cutaneo ou outro) ou de metateses (Firmino e Carneiro, 2017). Estas feridas, embora
pouco frequentes, sdo descritas como uma experiéncia devastadora e esmagadora para o doente, familia
e profissional de satide, além de intensa, stressante é inesquecivel (Alexander, 2010).

Tilley et al. (2016) estima que a FM surja em cerca de 5% dos doentes com cancro e em 10% nos
doentes com metastases. A maioria do doente com ferida maligna tem um progndstico de vida de 6
meses a 1 ano.

Varios autores sdo unanimes no facto de que as FM tém etiologia mais frequente na neoplasia de
mama (tal como no caso da Sra. M.) e neoplasias da cabe¢a e do pescoco (Vicente, 2016).

As FM podem identificar-se como crateras ulceradas (processo destrutivo), nédulos elevados
semelhante a uma couve-flor (proliferacdo) ou apresentam em concomitincia os dois processos em
curso. Podem estender-se, crescendo rapidamente e envolvendo estruturas mais profundas, originando
fistulas e cavidades no corpo humano, exacerbando os problemas de odor e exsudado (Vicente, 2016;
Vicente et al., 2021). Nestes casos a cicatrizardo é altamente improvavel, devendo os profissionais de
saude considerar como principal foco de atencdo e meta principal a promog¢do do maximo de conforto e
QV possivel ao doente, gerindo adequadamente os sintomas e aliviando o sofrimento.

As FM pela sua aparéncia e pela sua producio excessiva de exsudado com odor, provocam no doente
e na familia um impacto profundo “representando a memoria constante que a doenca oncoldgica esta
presente”, uma enorme sensac¢do de vulnerabilidade, perda de identidade e autoestima, estigma social e
de constrangimento constante (a vida é dominada pela ferida maligna) (Vicente, 2016; p. 403).
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Segundo um estudo de Probst et al. (2013), os sintomas fisicos e psicolégicos, bem como o tempo
despendido nos tratamentos em mulheres com FM na mama, tiveram repercussdes extremas na sua
qualidade de vida.

“A FM é uma entidade muito especifica no universo das feridas complexas (...) a existéncia de um
profissional de satde, capacitado para trabalhar a esperanca (no controlo de sintomas, ndo na cura)
preservando a dignidade da pessoa, pode fazer a diferenca na sua qualidade de vida” (Vicente, 2021;

p-3).

O controlo dos sintomas associados a presenca da FM torna-se uma prioridade, sendo assim, iniciou-
se a abordagem com a Sra. M. pelo controlo da dor.

Segundo a International Association for the Study of Pain (IASP), 2020, a nova definicdo de Dor
consiste numa “experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada, ou semelhante a associada, a
danos reais ou potenciais nos tecidos”.

Esta definicdo foi enriquecida com 6 principios fundamentais:

e A Dor é sempre uma experiéncia pessoal que ¢é influenciada em diferentes graus/niveis, por
factores biologicos, psicoldgicos e sociais;

¢ A Dor e a nocice¢io sdo fenémenos distintos. A Dor ndo pode ser inferida apenas pela atividade em
neurdnios sensoriais;

¢ O conceito de Dor € algo que os individuos aprendem ao longo das suas experiéncias de vida;
¢ O relato de uma pessoa sobre uma experiéncia como sendo uma Dor deve ser respeitado;

e Embora a Dor geralmente tenha um papel adaptativo, pode ter efeitos adversos na fungdo e no
bem-estar social e psicologico;

¢ A descricdo verbal é apenas um dos varios comportamentos possiveis para expressar a Dor; a
incapacidade de comunicar ndo nega a possibilidade de que um ser humano ou um ser vivo ndo humano
sinta dor.

A dor pode ser classificada em relacdo a evolucdo temporal de aguda ou crénica: A dor aguda é
produzida por um estimulo nocicetivo geralmente identificado, apresenta um padrdao temporal bem
definido, tem a fung¢do de adverténcia e protecdo e pode durar horas a semanas, e é considerada um
sintoma. A dor crénica, por sua vez, persiste mesmo ap6s a eliminagio do estimulo, apresenta um padrio
temporal mal definido, tem uma duragio superior a trés meses e a sua intensidade nio esta relacionada
com o estimulo causal. Devido ao seu impacto na qualidade de vida dos doentes é considerada uma
doenca (IASP,2020; APED, 2023; Saavreda & Rocha, 2021).

De entre os relatos de dor importa ressalvar a importancia da dor epis6dica, que pode apresentar-
se como incidental ou irruptiva. A dor incidental é caracterizada por exacerbacdo da dor provocada por
fatores causais que podem ser identificados pelo doente ou pelo profissional de saide como
mobilizagdes, tosse, limpeza de feridas, etc. Este tipo de dor deve, sempre que possivel, ser prevenida
com medicagio prévia aos acontecimentos que a despoletam (Pina, 2016).

A dor irruptiva descreve-se como uma exacerbagio transitéria de dor sem ser expectavel, sem
fatores causais que se possam identificar, em contexto de dor relativamente estavel e adequadamente
controlada. Trata-se de uma dor insidiosa e incapacitante que atinge pico de intensidade poucos minutos
apos o seu inicio e normalmente desaparece cerca de 15-30 minutos apds. Ela pode surgir sem qualquer
tipo de aviso e provoca um sofrimento excruciante, de tal modo que “Um tergo dos doentes confessa que
a dor é tdo intensa que prefere morrer” (Pina, 2016; p.75). A dor irruptiva aparece em doentes com dor
basal controlada e que habitualmente fazem terapia com opidides. O seu controlo é complexo, e exige
uma resposta célere devendo ser controlada com doses de opidides de libertagido imediata, por via oral,
sublingual ou transmucosa, subcutianea ou endovenosa. As formulagdes transmucosas e sublinguais tém
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um inicio de acdo mais rapido e uma duracio de efeito mais curto em relacdo as formulagdes orais. Estas
formulagdes sdo especificas para a dor irruptiva (Saavreda & Rocha, 2021; Lage et al, 2015).

Importa ainda salientar, que a dor irruptiva ndo pode ser confundida com episédios de dor que
ocorrem durante a iniciacdo ou titulacdo de analgesia opidide ou com episddios de dor que surgem
associados ao terminus do intervalo analgésico entre doses de farmacos, pois em ambos os casos o
doente nao tem a dor de base controlada (lage et al, 2015).

Em relagdo a fisiopatologia, a dor pode ser nociceptiva (somatica ou visceral), neuropatica ou mista
e parece importante definir os conceitos (Dance, 2020; OE, 2008).

A dor nociceptiva esta associada a dano tecidular (causado por lesdes somaticas ou viscerais),
resultando da estimulacao de nociceptores e apresenta, habitualmente, boa resposta ao tratamento.

A dor somatica resulta da estimulagio dos recetores a nivel da pele, mutsculo ou ossos. Geralmente
bem localizada, pode ser descrita como sensacao de moedeira, facada, latejante ou pressao (como, por
exemplo, resultante da infiltragao tumoral).

A dor visceral resulta da infiltragdo, compressdo ou distensdo de uma viscera a nivel toracico ou
abdominal. Trata-se, geralmente, de uma dor mal localizada, pode ser descrita como aperto, espasmo ou
célica (como, por exemplo, resultante de hepatomegalia).

Nas situagdes onde se desconfia de dor de caracteristicas neuropaticas é porque se associa a dor a
lesdo nervosa com atingimento do sistema nervoso central ou periférico. Mais dificil de responder ao
tratamento.

A dor de caracteristicas neuropaticas pode surgir como um ardor constante ou alodinia, sendo uma
dor disestésica (como p.e. no caso de neuropatia pds quimioterapia) ou tipo um choque elétrico,
formigueiro, dorméncia, anestesia, frio doloroso ou hipostesia. Este tipo de apresentagdo de dor é,
geralmente, mais dificil de responder ao tratamento.

No caso de dor de apresentacdo mista, o doente apresenta dor com componente nociceptiva e
componente neuropdtica e este tipo de dor é frequentemente encontrada nos pacientes oncoldgicos
(Wiermann et al, 2014).

Em 2016, a IASP incluiu um terceiro descritor, dor nociplastica, que estd associada a uma alteragio
da nocicepgdo, sem evidéncia clara de existéncia de dano tecidular real ou potencial, ou de lesdo do
sistema somatossensorial para melhor classificar outras condi¢des dolorosas, tais como a fibromialgia
(Kosek et al, 2016; DeSantana et al., 2020).

Avaliar antes de tratar, ouvir e observar o doente e familia é premissa fundamental para uma
abordagem e posterior controlo efetivo da dor. Esta etapa da-nos informacgdes pertinentes sobre: a
localizacgdo, duragio, qualidade, intensidade da dor, o impacto nas atividades de vida diaria (AVD’s) e na
qualidade de vida. A recolha de uma histéria de dor permite-nos conhecer a percecdo que o doente tem
da causa da sua dor, os fatores desencadeantes, as terapéuticas em curso, assim como as doses
necessarias para controlo da dor. A presenca de alteragdes na sensibilidade e na motricidade através de
um exame fisico (neurolégico e musculoesquelético) permitem-nos clarificar o tipo de dor tornando-se
esta informacdo imprescindivel para definir um plano terapéutico a instituir (Dias et al, 2021). A
avaliacdo deve ser constante e ajustada sempre que necessario.

Para uma correta avaliacdo da intensidade da dor de forma objetiva existem escalas validadas que
devem ser escolhidas com base no perfil dos doentes atendidos (OE, 2008). Na UCP, onde estagiei, as
escalas mais utilizadas para avaliar a intensidade da dor sdo escalas de autoavalia¢io: a escala numérica
e a escala qualitativa. A escala numérica consiste numa régua numerada de 0 a 10. Deve ser explicado ao
doente que 0 significa que esta “sem dor” e 10 significa a pior dor experienciada pelo doente. Na escala
qualitativa pretende-se que o doente classifique a intensidade da sua dor de acordo com os seguintes
adjetivos: sem dor, dor ligeira, dor moderada, dor intensa ou dor maxima. A intensidade da dor é aquela
que o doente refere e descreve no momento da avaliacdo (DGS, 2003). Quando o doente ndo tem
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condicdes para a descrever, a observacdo do seu comportamento (expressdo facial, vocalizagdo,
movimentos) pelos profissionais de saude e/ou seu cuidador principal sdo ferramentas essenciais para
identificar a presenga de dor.

A OMS (2018) estabelece uma abordagem para o tratamento da dor oncoldgica baseando-se em
principios fundamentais e simples. Estes principios focam a importancia do uso da via oral, sempre que
possivel, seguida pelas vias transdérmica, retal, subcutdnea, endovenosa e, s6 em ultimo caso, por via
intramuscular. E ainda reforcada a importancia do uso da escada analgésica (para a selegdo do
analgésico, importa que a analgesia seja a horas fixas e com as doses de resgate adequadas). Finalmente,
salienta-se a atencdo ao detalhe que pode fazer a diferenga, como seja acreditar no doente, no tipo de
dor, avaliar a dor de forma sistematizada e selecionar as opc¢des de tratamento mais favoraveis ao
doente/cuidador. Para o individuo é absolutamente essencial reconhecer as caracteristicas individuais,
tolerancia dos farmacos, controle de efeitos colaterais e as suas preferéncias.

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saide (WHO, 1986), a escada analgésica é a principal ferramenta
que fornece orientacoes para o uso de farmacos no controlo da dor. Este método baseia-se numa escada
de 3 degraus, usada em conformidade com as necessidades dos doentes. No 12 degrau - dor leve,
analgésicos ndo opidides e anti-inflamatdrios nio esterdides; 22 degrau - dor moderada, opidides
fracos; 32 degrau - dor severa, opio6ides fortes. Existe ainda um 42 degrau, que diz respeito as técnicas
invasivas, mas este ndo tem que ser a ultima etapa necessariamente. Todos os degraus da escada
analgésica, podem ser complementados com farmacos adjuvantes (antiepilépticos, antidepressivos,
hipnéticos, antiespasmaédicos ou corticoides), com o objetivo de aumentar a eficacia analgésica (Dias et
al, 2021; Saavreda & Rocha, 2021; Watson et al, 2019).

Apesar da Escada Analgésica ter desempenhado um papel muito relevante ao sistematizar a
abordagem a dor, atualmente existe alguma controvérsia e limitagbes em relagdo a utilizacdo desta
escala. A controvérsia prende-se com o facto da escala, aquando da sua elaboragio, nio ter considerado
aspetos tdo relevantes como a fisiopatologia da dor; a complexidade dos sintomas associados; a presenca
de comorbilidades; o contexto sociocultural do doente; o estadio da doenga, propondo-se um elevador
analgésico (Torres et al, 2002), estabelecendo assim uma abordagem adequada em relagdo ao tipo de
dor e ndo apenas da intensidade da mesma. Segundo estes autores e seguindo a disposi¢ido analgésica,
alguns dos farmacos propostos para o tratamento da dor, principalmente, no caso da neuropatica,
apresentam pouca eficicia terapéutica. Com efeito, os analgésicos anti-inflamatdrios nio esteroides e
antipiréticos, bem como os opidides, muitas vezes nio sdo eficazes no controlo da dor neuropatica. Neste
caso, farmacos recomendados para esta dor sdo farmacos adjuvantes (Garcia, 2014). Os adjuvantes sido
farmacos inicialmente desenvolvidos para outros quadros clinicos, mas tém propriedades analgésicas.

As respostas sdo diferentes de acordo com o doente e o seu efeito ndo é imediato. Devem ser
utilizados de acordo com o plano individual e associados um de cada vez. De entre os mais utilizados
salientam-se os antidepressivos triciclicos, anticonvulsivantes, corticosteroides (Saavreda & Rocha,
2021).

O controlo da dor crénica pode ser complexo e desafiador devido a natureza multifatorial da mesma
(dor total) e ao aumento da sensibilidade dos doentes aos farmacos e os seus efeitos colaterais. Varias
abordagens tém sido utilizadas para tratar a dor dos doentes em cuidados paliativos, incluindo a terapia
farmacolodgica, intervengdes ndo farmacolégicas (massagem, acunpuntura, terapia ocupacional,
psicoterapia, fisioterapia) e terapia combinada (OE, 2008).

0 uso de analgésicos é a pedra angular do tratamento da dor em doentes em cuidados paliativos e,
geralmente, sdo utilizados opidides em doses crescentes, comecando com doses baixas e formulagdes de
libertacdo imediata para titular. Nos doentes com dor moderada (END 4-6), ou naqueles que ndo tém
dor controlada com os farmacos do 12 degrau, a adicdo de um opi6ide do 22 degrau por via oral pode
permitir o controlo da dor. Em alternativa, pode- se iniciar uma dose baixa de um opidide do 32 degrau
e considerar a possibilidade de farmacos adjuvantes, se for o caso. As respostas interindividuais sio
variaveis e o seu efeito ndo é imediato pelo que deve ser utilizado, para além da ciéncia, o bom senso na
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gestdo dos farmacos. Além disso, outras classes de analgésicos, como anti-inflamatdrios nio esteroides,
adjuvantes e terapias complementares, também podem ser utilizados para controlar a dor e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos (Pina, 2016; Saavreda & Rocha, 2021).

Os dez mandamentos norteadores para um controlo da dor eficaz sdo: Quando o doente diz que
doi...6 porque doi; Potencia do analgésico = Intensidade da dor; Preferir a via oral; Tirar partido dos
efeitos secundarios de alguns farmacos; Usar analgésico“em calendario” associado a medicacdo de
resgate; Ndo usar psicotrdpicos por rotina; Nunca usar placebos; Tratar a insénia de forma ativa;
Individualizar as doses; Usar adjuvantes. A dose ideal de um farmaco é aquela que alivia a dor do doente
sem efeitos adversos (Pina, 2016; p.55).

A dor, pela sua complexidade, tem um impacto muito significativo na qualidade de vida do doente,
do cuidador e da familia, apresentando-se como um sintoma comum em doentes com doengas graves e
avanc¢adas. A dor é um dos sintomas mais prevalentes em estadios avancados de doengas malignas ou
cronicas, como o cancro, mas também em doencas de 6rgio (doenca pulmonar obstrutiva croénica, a
insuficiéncia cardiaca, a doenga renal terminal) e neurodegenerativas (como a doenca de Alzheimer ou
a Esclerose lateral Amniotrofica) entre muitas outras. A dor conduz a um sofrimento fisico, emocional,
social e espiritual provocando fadiga, anorexia, dificuldade de concentracdo, altera¢des do sono, do
humor, da libido, encaminhando o doente para uma incapacidade fisica e funcional, afastamento social,
disfuncdo familiar, desequilibrio econdémico, sentimentos de desesperanca, consciéncia da nossa
finitude, da nossa fragilidade humana., sendo um desafio a nossa dignidade (Arantes & Maciel, 2008;
Viana et al, 2023).

“A presenca de dor desorganiza totalmente o ser humano” (Pina, 2016; p.49).

Em Portugal, a Dire¢do Geral de Saide publicou, no dia 14 de Junho de 2003, uma circular normativa
que afirma a “Dor como 52 Sinal Vital”. A equiparacio da dor a 52 sinal vital denota, efetivamente que se
considera como boa pratica clinica, em todos os servicos prestadores de cuidados de saude, a avaliagido
e registo regular da intensidade da dor (Associa¢do Portuguesa para Estudo da Dor, 2023).

Contudo, atualmente, ainda se verifica uma subavaliagdo da dor. De acordo com uma revisdo
sistematica publicada em 2014 usando o Pain Management Index, aproximadamente um terco dos
utentes ndo recebem analgesia adequada proporcional a sua intensidade de dor (Greco et al, 2014).

Nesta linha de pensamentos, Pina (2016) refere que na Europa, ainda existem doentes oncoldgicos
com dor moderada a insuportavel sem qualquer analgésico. Em relacdo a dor nio oncoldgica, um tergo
dos doentes ndo faz qualquer tipo de tratamento e 40% dos doentes oncolégicos que estdo medicados
mantém dor.

A prevaléncia de dor no ultimo ano de vida ronda os 80-90%, no caso de doentes do foro oncoldgico,
e 60-70% nas outras doengas terminais. Num estudo multicéntrico, a respeito de dor oncolégica,
constatou-se que em Portugal 66,7% dos doentes tinham dor = a 7 na escala numérica descritiva (END),
nas ultimas 24h, devendo essa dor ser sobretudo resultado da infiltracdo tumoral (92,5%) e aos
tratamentos neoadjuvantes (20,8%) (Pina, 2016). Watson et al (2019) referem que 59-90% dos doentes
com cancro experienciam dor em algum momento do percurso da sua doenga.

0 acesso ao tratamento e alivio da dor traduz-se num direito humano fundamental (Declaracio de
Montreal, 2010), ndo sendo somente uma questdo de compaixdo. Torna-se crucial que todos os
profissionais de saide tenham formacio nesta area, para que possam identificar e tratar
antecipadamente a dor. A sua gestdo depende muitas vezes de uma EM (de dor aguda ou de dor crénica)
e além de ser um dever clinico, o seu controlo é também um dever ético (Arantes & Maciel, 2008; Pina,
2016).

Uma abordagem paliativa precoce pode minorar o impacto da dor no individuo e cuidadores
condicionando de forma positiva todo o processo de vivéncia da doenca.
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Na situacdo vivenciada em contexto clinico e indo de encontro ao que foi exposto anteriormente,
para controlar a dor da pessoa com FM é essencial uma boa pratica na avaliagio deste sintoma e uma
intervencdo farmacoldgica e ndo farmacoldgica associada as necessidades da pessoa (Probast et al,
2009).

Neste contexto, pareceu-me fundamental centrar o inicio da nossa acdo na avaliacdo da FM em toda
a sua complexidade e, em simultaneo, reconhecer, identificar e caracterizar a dor.

0 aparecimento e evolugido da FM e o agravamento dos seus sintomas esta associado a progressao
da doenca oncoldgica e agravamento do seu prognéstico. E fundamental uma intervengio no doente com
FM, promovendo um conjunto de cuidados especificos e adequados as suas verdadeiras necessidades de
uma forma holistica, envolvendo o doente e familia nos cuidados (Vicente et al, 2021).

Os enfermeiros (ainda que integrados numa equipa interdisciplinar) sdo os profissionais que mais
tempo e mais préximos se encontram do doente e os que prestam os cuidados diretos a FM. Promover o
conforto ao doente com FM é um desafio, e requer uma abordagem paliativa abrangente sistematica e
centrada no doente, mantendo-se uma comunica¢ido aberta e honesta, com o mesmo e familia. E
fundamental que o doente seja envolvido nos cuidados e incluindo-os no processo de tomada de decisao,
mantendo uma esperanca realista. O objetivo final é sempre promover estratégias de interveng¢io que
ajudem o doente e a familia a reencontrar o equilibrio tal como nos sugere Vicente et al (2021).

Assim e segundo os mesmos autores tornou-se fundamental:

« Conhecer a pessoa e as suas prioridades: estando numa filosofia paliativa, subjacente a tomada
de decisdes, a prioridade é o doente e nio a ferida. Cabe por isso ao profissional de satide (PS) ter como
preocupacio a qualidade das intervencdes que proporcionara ao doente seguindo as prioridades do
mesmo, de forma a responder com eficicia as necessidades de conforto identificadas. Para isso, baseia-
se numa comunicacio eficaz, que transmita confianca (ajudando, sempre que necessario, o doente a
ajustar as suas expectativas a realidade);

« Conhecer e elaborar o plano de tratamento local de acordo com os objetivos: dada a natureza
incontrolavel da doenca oncoldgica, e por sua vez da FM, é obrigatério definir objetivos realistas com o
doente/familia, numa tomada de decisdo conjunta, onde todos se sintam envolvidos. Para se definir
esses objetivos importa conhecer a localizagdo, aparéncia e sintomas da FM e qual destes poderao ser
mais relevantes para o doente, bem como conhecer a fase da doenga em que se encontra e se esta sob
algum tratamento antineoplasico, que de algum modo, controle a FM ou se o agravamento da FM e os
sintomas sdo expectaveis.

“Controlar sintomas na FM é primeiramente aceitar que apenas se pode controlar o que é
controlavel! Nao podendo reduzir ou eliminar o sintoma, ajudar o doente a viver o mais confortavel e
dignamente possivel com esse sintoma!” (Vicente et al, 2021; p.6).

Os sintomas provocados pela FM sio varios, e como referi anteriormente tornam-se um desafio para
o PS, nomeadamente o enfermeiro. A sua pericia e competéncia sdo preciosas na gestdo dos sintomas,
para um controlo efetivo e para alcangar o objetivo mais pretendido - o conforto.

A European Oncology Nursing Society (EONS) citada por Vicente et al (2021), sugere a utilizacdo de
uma mnemodnica HOPES para identificar os principais sintomas que a FM pode provocar: H
(Hemorragia); O (Odor); P (Dor/Prurido); E (Exsudado); S (Infecao superficial).

Seguindo a mesma linha de pensamentos, Alvarez et al (2007) refere-nos a Mnemoénica SPECIAL
para os Principios do Tratamento de Feridas em Cuidados Paliativos: Stabilize the Wound, Prevent New
Wounds, Eliminate Odor, Control Pain Infection, Prevention Absorb Exudates (Vicente, 2016).

Como tal, as intervengdes terapéuticas desenvolvidas com a Sra. M. e familia orientaram-se por
incluir o doente/famila nos cuidados e tomada de decisdo; controlar a dor, odor, exsudado e focos
hemorragicos que pudessem surgir na FM. A dor e o odor, de todos os sintomas, eram a causa de maior
incémodo da Sra. M.
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Tratava-se de uma doente ja seguida em consulta pela EISHP do HU. A medicacdo habitual constava
de fentanil Td150 ug/h; gabapentina 300mg 2id e sevredol 10mg (4 sos/dia) como dose de resgate.

Importa clarificar que a dose de resgate é a dose de opidide de libertacdo imediata, prescrita para
tratar ou prevenir episodios de dor ndo controlada. Corresponde a 1/6 a 1/10 da dose total do opioide
basal nas 24h (Saavreda & Rocha, 2021).

Para o controlo efetivo da dor, ou outro sintoma, devemos avaliar antes de tratar, ouvindo e
observando o doente e familia. Assim, além da utilizagio de uma escala de dor, torna-se necessario
compreender as caracteristicas da dor, podendo assim o profissional de satide distinguir se esta perante
uma dor neuropatica ou nociceptiva, ja que diferentes tipo de dor pressupdem diferentes tratamentos.

Apoés conversarmos com a Sra. M. percebemos que tinha uma dor mista (neuropatica e nociceptiva),
nomeadamente por pressdo da massa tumoral em estruturas adjacentes, mas também por alteracdes
nas estruturas nervosas devido a progressao do tumor. Referiu-nos, igualmente, que a dor exacerbava
aquando da realizacdo do penso, simplesmente no processo de se destapar a FM (alodinia). Deste modo,
percebemos que, além da administracdo de medicacdo prévia a execucdo do penso, teriamos de adotar
medidas ndo farmacolégicas na técnica de remoc¢do do penso, na limpeza da ferida e nos pensos
utilizados - na auséncia de hemorragia removemos com SF morno lentamente (ou agua do duche tépida)
e utilizamos um penso que promove uma interface himida em contacto com a ferida (hidrofibra), tal
como é sugerido Vicente et al (2021).

Ainda no que diz respeito as medidas ndo farmacolégicas, procuramos escolher com a doente o
momento do dia em que pudesse estar mais disposta a realizacdo do penso, em que tinha a dor
controlada e contratualizar com esta, de antemao, que penso a deixava novamente mais confortavel do
ponto de vista de sintomas e estético, tal como sugere Vivente (2016). No que diz respeito ao controlo
da dor nas FM, normalmente este é eficaz com uma abordagem terapéutica por via sistémica. Ainda
assim, se optarmos juntamente com a via sistémica de uma abordagem com analgesia local aplicagio
topica de uma solugdo de morfina com hidrogel (no leito da ferida) diminuimos a dor nociceptiva
provocada pelas ulcera¢des da pele e podemos igualmente reduzir ou mesmo eliminar a analgesia
sistémica, podendo levar mais tarde a uma diminuig¢do dos efeitos colaterais da mesma (Vicente, 2016).
Apesar da aplicacdo de morfina no leito da ferida nio ter uma evidéncia cientifica clara, a experiéncia
clinica remete-nos para a constatacio da sua eficacia (Vicente, 2016).

Dado a Sra. M. manter dor, optou-se por fazer uma rotagao de opioide, preparando-se uma perfusdo
subcutanea continua (com DIB), que a doente prontamente aceitou. Nao se optou primeiramente pela
via oral, pelo facto de a doente referir que os opioides de acdo prolongada por esta via ‘ndo surtem o
mesmo efeito).

A rotagdo de opioide pode ser realizada quando se verifica reducdo da capacidade analgésica por
tolerancia ao firmaco; existéncia de efeitos adversos incontrolaveis ou toxicidade; alteracdo de via de
administracao por perda de via oral ou por comodidade (Saavreda & Rocha, 2021).

Assim, iniciou-se uma abordagem terapéutica com morfina 120mg em 24h (como analgésico puro)
e midazolam 3mg em 24h, para controlo de ansiedade, relacionada com a situagio clinica e o descontrolo
da dor. Também, neste primeiro momento, se optou por instituir os adjuvantes para controlo da
componente neuropatia da dor, com amitriptilina 25mg, gabapentina 300 mg 2id. Apds este primeiro
momento e consoante os resgates, foi-se titulando o analgésico até 180mg por dia de morfina em 24h,
assim como foi necessario ajustar o gabapentinoide, escalando a dose e introduzir, ao 22 dia, o corticoide
como adjuvante. Por a doente apresentar nauseas, foi iniciado antieméticos e para controlo de
obstipacdo (provavelmente de origem nos opioides) foi instituido laxante fixo.

Voltando a FM, conhecer as caracteristicas fundamentais que um penso de FM requer é
imprescindivel. Segundo a EONS (2015) o penso deve ser confortavel para o doente e esteticamente
aceitavel; antiaderente; capacidade de absorver grandes volumes de exsudado, sem, todavia, causar
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traumatismo na pele perilesional; capacidade de garantir trocas gasosas; capacidade de reduzir o odor;
manter tanto quanto possivel a simetria do corpo da pessoa; ser maleavel e flexivel.

Como referido, o sintoma que mais incomodava a Sra. M., além da dor, era o odor. A utilizacdo de
escalas de avaliacdo do odor sdo ferramentas Uteis para uma pratica sistematizada e capaz de traduzir

se o sintoma é controlado, em vez de categoriza-lo apenas como “fétido”. A literatura fornece-nos

algumas escalas, porém todas tem por base o local onde o odor é percecionado. O sistema TELER é umas
das escalas mais referenciadas e a tnica validada em Portugal. Sendo a percecdo do odor subjetiva, os
enfermeiros confirmam que utilizando estas escalas, mesmo mentalmente, conseguem percecionar
melhor a realidade do doente (Souza et al, 2018; Vicente et al, 2021).

Para reduzir/eliminar o odor, as estratégias que utilizamos na realiza¢do do penso da FM da Sra. M.,
baseadas nas orientacdes da EONS, foram as seguintes:

0

Arealizacdo do tratamento foi efetuada de forma tranquila, com disponibilidade, tendo uma
preparacdo prévia de todo o material necessario e colocAimos a doente na posicdo, que é
para si, a mais comoda (Decubito Fowler alto);

Limpeza da FM com soro fisiolégico, ou aquando do banho irrigacdes suaves com agua. Além
de ter sido menos agressiva a remo¢do do penso, a Sra. M. referiu uma diminuicdo do
prurido e do odor;

Utilizacdo de antissépticos e antimicrobianos (polihexanida biguanida, prata, iodo, mel) - no
caso em particular utilizamos polihexanida biguanida embebida em compressas durante 15
a 20 minutos para minimizar o biofilme e hidrofibra de prata, pois apoiava a gestdo de
exsudado e gestdo microbiana. O uso de mel em pensos anteriores com objetivo também de
controlo de odor, demonstrou segundo relatos da doente, discreto aumento de dor tipo
picada;

Ter em atengdo as trocas regulares de penso antes de atingir a saturac¢do, no entanto, se o
penso ndo se encontrar repassado e nao existir odor, evitar a substituicio do mesmo com
frequéncia; No caso em particular conseguiu-se que o penso fosse efetuado de 3 em 3 dias,
com uso de pensos superabsorventes;

Utilizdamos Metronidazol tépico no leito da ferida durante os primeiros pensos, enquanto o
metronidazol sistémico (prescrito 500 mg 3 id) iniciava a sua atuacio;

Utilizacdo de pensos de carvdo ativado e absorventes com prata (ja referidos atras)
(filtragem do odor, absorc¢ao de exsudado e diminui¢do da carga microbiana); e, neste caso,
utilizamos ambos, sendo que o absorvente prata (hidrofibra prata) ficava no leito da ferida,
pois permite remoc¢do atraumatica e o penso de carvao ativado, colocado, posteriormente,
fazendo funcao de retentor de odor;

Nas zonas onde apresentava prurido foi colocado um anestésico local na terapéutica base.
Na pele circundante a FM foi colocado produto barreira. O exsudado e os fluidos corporais
em contacto continuado com a pele e/ou os pensos oclusivos causam inevitavelmente dano
na pele com consequente inflamagio e prurido. Logo, uma otimizacdo da gestdo do
exsudado apoia a prevencao de lesdes na pele circundante. O produto que selecionamos foi
uma pelicula protetora cutdnea em spray, a qual é um liquido que forma uma barreira sob
a forma de uma pelicula protetora cutianea, que minimiza a irritacdo. Seca rapidamente, em
menos de 30 segundos, é hipoalergénica, sem alcool e que reduz o potencial irritativo na
pele fragilizada. E uma barreira ativa, com potencial protetor até 96 horas;

Utilizacdo de pelicula ndo aderente em primeira camada e pensos secundarios altamente
absorventes (a utilizagdo de pensos ndo esterilizados, como os menstruais ou de
incontinéncia sdo eficazes e acessiveis) e para este efeito utilizamos Zetuvit®, um penso
absorvente ndo irritante para a pele; coberto com tecido hidroéfilo de polipropileno;
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preenchimento altamente absorvente em celulose, camada de tecido para distribuicdo de
secregdes e um suporte de tecido hidrofébico que atua como uma barreira de protecdo da
ferida contra a contaminagdo. Aplicou-se ainda um penso higiénico na regido inferior do
penso, por onde existe maior saturacdo de exsudado, por drenagem exsudativa de
gravidade;

[l Uma selagem eficaz é fulcral para evitar o extravasamento do exsudado pelo que fomos
rigorosas em garantir que nao havia fugas;

[l A nivel das medidas ambientais para controlar o odor pode utilizar-se almofadas
aromatizadas, 6leos essenciais, café, velas, etc. No caso da Sra. M. foram utilizados graos de
café na parte externa do penso secundario, como adorava café a Sra. M. agradou-lhe da ideia
e referiu sentir-se satisfeita com a solu¢do. Foi ainda realizado a queima de incenso de
lavanda no quarto, a gosto e por escolha da Sra. M;

[l Durante a realizagdo do penso dever-se-a utilizar técnicas ndo farmacolégicas ou terapias
complementares como distragdo do doente, reduzindo a ansiedade e/ou a sensacdo de dor;
técnicas de relaxamento, toque terapéutico, hipnose, musicoterapia, aromoterapia,
massagens. Como a Sra. M gostava de musica classica, sempre que lhe realizavamos o penso
tinhamos o cuidado de lhe perguntar se queria ouvir musica e a doente aceitava sempre,
com um sorriso nos labios, possibilitando-lhe a escolha da musica a ouvir.

Como referi a Sra. M., além da dor fisica, apresentava dor psicossocial e espiritual e verificAmos na
primeira pessoa que a abordagem da dor total na pessoa com uma FM, beneficia de um acompanhamento
diferenciado, numa perspetiva multidisciplinar. Foi também com inten¢do de promover o bem-estar
emocional, que foi agilizado o acompanhamento a Sra. M., pela psicéloga da unidade, bem como
requerido esse suporte para a familia (marido).

Com a implementacdo destas medidas terapéuticas foi possivel otimizar o controlo sintomatico da
Sra. M. e esta regressar ao seu domicilio. As medidas nido farmacoldgicas implementadas foram
transpostas pela Sra. M. para o seu domicilio. No seguimento do acompanhamento em regime de
internamento foram realizados ensinos a doente e familia sobre a realizagido do penso (se fosse
necessario) e agilizado contacto com o enfermeiro do centro de sadde, para partilhar com ele o plano
terapéutico nos cuidados a ter com a realizacdo do tratamento a FM da Sra. M., de forma ajuda-la a viver
0 mais confortavel possivel.

A alta das unidades hospitalares de CP, tem por objetivo promover o bem-estar do doente e sua
familia, visando o ingresso do doente em equipas mais adequadas as suas necessidades ou o seu regresso
ao domicilio, deve ser iniciada com antecedéncia suficiente, de forma a disponibilizar informacao clinica
e social que torne possivel a continuidade da prestacido de cuidados, consagrando-se a comunicacio de
forma precisa e humanizada, ao doente, se estiver em condig¢des clinicas para tal, aos seus familiares, as
instituicdes de origem e ao médico assistente(Lei n252/2012)

Depois de ter alta da unidade, encontrei-me mais uma vez com a Sra. M. no HD. Era dia de substituir
a perfusdo e a colega do HD pediu a nossa colaboragdo para a preparar, referindo niao ter muita
experiéncia neste tipo de terapéutica que, naturalmente, prestamos.

A Sra. M. encontrava-se bem-disposta e muito grata pelos nossos cuidados, referindo que ja podia ir
lanchar com as amigas ou ir assistir a um concerto de musica classica, sem a sensacdo de dor ou
desconforto que antes a acometia. A obten¢do de um controlo sintomatico efetivo pode conferir
liberdade ao individuo para que ele volte as suas rotinas,” retomando as dimensées social, familiar e
espiritual”, voltando a ter vontade de viver (Neto, 2020; Maia, 2018; p.396).

No meu percurso de cuidar em CP, sigo convicta com a realidade desta afirmacdo “Ndo podemos
acrescentar dias a nossa vida, mas podemos acrescentar vida aos nossos dias” (Sangamithra Gangarapu)
humanizando sempre o cuidar na procura da preservacao da dignidade humana.
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6.4. Trabalho em Equipa

No paradigma atual sdo os profissionais de satilde dos CP que mais procuram assegurar cuidados que
repercutam minimizacdo do sofrimento, proporcionar a maxima qualidade de vida e dar conforto as
pessoas com doenca prolongada, incuravel progressiva, desde o diagnostico até ao momento da morte.

Estes cuidados incluem o doente, familia e/ou cuidador e tém como foco principal o bem-estar do
doente e sua familia, promovendo a valorizacdo da vida, acrescentando “vida aos dias”, transmitindo
coragem e esperanca de modo que possam usufruir do melhor de cada dia (Barbosa, 2016a).

Estes cuidados e intervengdes, pressupdem “praticas colaborativas envolvendo de forma sinergica
diferentes profissionais de forma a garantir respostas de saude aos cidaddos de elevada qualidade e sem

lacunas” (Martins, 2018; p.286).
Sendo “um processo dindmico multidisciplinar, mas também interdisciplinar” (OPCP, 2020, p.101).

A Lei de Bases dos CP (Lei n252/2012) define interdisciplinaridade como “assunc¢do de objetivos
comuns, orientadores das atuacgdes, entre os profissionais da equipa de prestacdo de cuidados” e
distingue de multidisciplinaridade que é definida como “complementaridade de atuagio entre diferentes
especialidades profissionais”

No caso dos CP a exigéncia de equipas interdisciplinares esta fundamentalmente relacionada a
definicdo, missio e filosofia dos CP (Martins, 2018). Assim, o trabalho de equipa é considerado como um
pilar essencial dos CP.

Estas equipas sdo formadas por um grupo multiprofissional de varias areas de intervengio, que em
unido, tétm um objetivo proporcionar e/ou melhorar os cuidados prestados ao doente, possuindo
formacdo especifica, assente em competéncias técnicas indissociaveis, nomeadamente competéncias
clinicas, de comunicacdo, éticas e competéncias de gestio de casos, pois s6 assim sera possivel prestar
cuidados de exceléncia e de qualidade (Radbruch, et al, 2010; Capelas, 2012).

Segundo Neto (2016a) estas competéncias regem-se por atitudes e valores fundamentais, tais como,
respeito pela autonomia do doente, compromisso e compaixdo com o acompanhamento do doente e
familia no decorrer da evoluc¢io da doenca e apoio no luto.

Twycross (2001) reitera que os CP ndo sdo contra a tecnologia médica, ao invés, eles pretendem que
seja a compaixdo e nio a ciéncia, a forca orientadora dos cuidados ao paciente e familia.

Considera-se que a equipa se encontra constituida quando os elementos que a compdem expressam
a sua opinido livremente, com o intuito de cumprir determinada tarefa, trabalhando as suas
competéncias e capacidades em proll do interesse comum (Barbosa et al, 2016).

Considera que a equipa de CP deve ser formada na sua base por um médico, enfermeiro e assistente
social, contudo todos os outros elementos que integrem a equipa irdo contribuir para a valorizacdo da
equipa e do seu projeto (Twycross, 2001).

A EAPC, considera que os CP devem focar a prestagdo de cuidados no doente e familia, integrando
assim um vasto leque de profissionais para fazer face as suas multiplas necessidades. Deste modo, devem
integrar a equipa multidisciplinar médicos, enfermeiros, assistentes sociais, capeldo, assistentes
espirituais, psicélogos, farmacéuticos, dietistas, nutricionistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
assistentes operacionais, assim como outros profissionais de saide necessarios para a satisfagdo das
necessidades do doente e familia. Devem ainda ser incluidos voluntarios com formacio basica na area,
coordenados por um profissional da equipa (Paiva et al, 2012; Lei n?52/2012). A evolucdo de uma
equipa é a consequéncia direta da evolugido da organizagdo, onde cada elemento desempenha a sua
funcdo profissional, integrando assim o seu papel (Twycross, 2001).
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No sentido de capacitar os profissionais de saide que integram as equipas de CP, a EAPC identifica
as competéncias essenciais que estes devem deter:

[l Aplicar os principios gerais dos CP ao doente e familia, sempre de forma holistica: considerando
as dimensdes fisica, emocional, social e espiritual do bem-estar do doente (percebendo que uma
alteracdo numa das partes, altera o todo do doente). Reconhecendo que o impacto de uma
doencga grave vai para além dos sintomas fisicos (tratamento médico) e abordam o sofrimento
psicolégico, o isolamento social e a angustia espiritual;

[ Aliviar o sofrimento ao longo da trajetdria da doenca através de medidas farmacolégicas e ndo
farmacologicas. Os profissionais de satide das equipas de cuidados paliativos trabalham em
colaboracdo para gerir sintomas como a dor, a falta de ar, as nauseas, a fadiga, a depressao e
outros sintomas que possam surgir durante a evolucdo da doenga. Através de medicacdo,
intervencoes ndo farmacolégicas e terapias de apoio, o objetivo é maximizar o conforto e
melhorar o bem-estar geral do doente;

[l Dar resposta as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais do doente e familia tendo em
consideracdo os desejos e valores individuais; as doencas graves podem ter um impacto
profundo no bem-estar emocional e na qualidade de vida do doente. As equipas de cuidados
paliativos incluem profissionais como assistentes sociais, psicdlogos e conselheiros que
prestam apoio psicossocial e emocional aos doentes e as suas familias. Ajudam a lidar com os
desafios emocionais da doenca, oferecem servigos de aconselhamento, facilitam as discussdes
familiares e prestam apoio em caso de luto;

[l Dar uma resposta adequada as necessidades da familia/cuidador relacionada com os objetivos
de cuidados a curto, médio e longo prazo (mudanca do objetivo de cura para o conforto, alcance
de pequenos objetivos reais que para o doente significa melhor QV);

[l  Responder aos diversos desafios e processos de tomada de decisdo ética. A tomada de decisdes
partilhada permite que os doentes participem ativamente nos seus cuidados, garantindo que as
suas necessidades e desejos individuais sdo respeitados e integrados no plano de cuidados;

[J Executar uma coordenacgdo/lideranga de cuidados compreensiva e interdisciplinar nos diversos
contextos dos CP;

[l Adquirir competéncias de comunicacio e relagio interpessoais. Os cuidados paliativos
promovem uma comunicagio aberta e honesta entre os doentes, as familias e os prestadores de
cuidados de satde; incentivam o debate sobre os objetivos, valores, op¢des de tratamento e
preferéncias de fim de vida do doente;

[l Fomentar a autoconsciéncia e desenvolvimento profissional continuos, com pensamento critico
sobre a propria atitude no que diz respeito ao processo de doenga, morte e luto (CNCP, 2017).

As competéncias, acima descritas, sdo adquiridas através de formacdo continua e interdisciplinar,
abordando a natureza do trabalho de cada profissional (CNCP, 2017). A APCP e a National Consensus
Project for Quality Palliative Care referem a importidncia de um suporte educacional continuo,
promovendo o treino da equipa em situagoes de CP.

A relevancia desta formagido permite dar resposta a trés critérios de qualidade que reforcam a
importancia da mesma, nomeadamente, todos os elementos terem formagdo em CP, a existéncia de um
plano anual de formagdo e a elaboracdo de um plano de investigagdo de acordo com o nivel de
diferenciacao (Paiva et al, 2012).

A importancia do trabalho em equipa, em CP, foi documentada pela APCP, onde sdo estabelecidos
trés critérios de qualidade descritos por uma equipa estruturada, identificacdo de um coordenador e das
funcbes de cada membro e pela realizacdo de reunides de equipa com uma periodicidade quinzenal.
Além destes critérios, uma equipa de CP destaca-se positivamente se apresentar uma comunicacido
efetiva entre os diferentes elementos, assim como a existéncia de cooperagdo entre os diversos
profissionais na prestacdo de cuidados (Paiva et al, 2012). Este processo constroi-se de forma
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compartilhada, dindmica e continua. Para trabalhar em equipa é fundamental a gestdo das proprias
emocdes e sentimentos, possuir paciéncia e empatia (Pulga et al, 2019).

Em suma, uma equipa eficaz é aquela que apresenta um propoésito partilhado (objetivo comum);
empoderamento; uma relagdo e comunicacdo eficaz e coesa; flexibilidade (estilo de lideranca
participativo); 6timo rendimento (os objetivos sdo concretizados); reconhecimento; motivacdo (orgulho
de pertenca e satisfacdo pelo modo de funcionamento da equipa) (Paiva et al, 2012).

Seguidamente serd demonstrado a aquisicdo de competéncias ao nivel do trabalho em equipa,
mediante a andlise e reflexdo de um caso clinico experienciado.

Caso Clinico D

S. tem 41 anos, do sexo feminino e é técnica de ambuladncias de emergéncia (TAE). Tem dois filhos
menores, um com 11 anos e o outro com 7 e encontra-se em unido de facto com o pai dos filhos.

Diagnosticada com carcinoma espinho celular invasor, ndo queratinizante do colo do uterino, e neste
momento com progressio loco regional. Apds o diagndstico, iniciou quimioterapia a titulo neoadjuvante.
Posteriormente, efetuou radioterapia e braquiterapia.

Doente referenciada pela EISHP do HU, vinda do servigo de ginecologia por dor ndo controlada (dor
nociceptiva visceral), astenia e anorexia. Tinha estado a fazer quimioterapia paliativa até ao momento
da referenciagio para a EISHP, tendo parado por ndo apresentar condi¢ées clinicas para continuar com
a terapéutica.

Segundo registos médicos, a doente tem informacdo sobre o diagndstico, necessitando de adaptacdo
ao prognostico e apoio a familia.

Na passagem de turno, ao apresentarem a doente, referem que a mesma se apresenta bastante triste
e pouco comunicativa, foi referido que S. ja estava a ser acompanhada pela psicdloga, no entanto, a
doente quando abordada respondia por monossilabos ou entdo referia-se cansada e que nio lhe apetecia
falar.

No meu primeiro encontro com S. verifico que se encontra consciente e orientada, mas bastante
sonolenta e debilitada, necessitando de ajuda total nas AVDs, aquando da prestacdo direta de cuidado
(higiene, administracdo de terapéutica, auxilio na alimentagio), fomos conversando, (principalmente do
seu trabalho), respeitando sempre o seu tempo e explorando apenas o que ela permitiu ser explorado.
Mesmo bastante débil, no fim dos cuidados, agradeceu-me a massagem que lhe tinha realizado.

Nessa semana, S. ficou ao meu cuidado e sempre que tinha disponibilidade ia ter com ela,
simplesmente para me sentar junto dela, falar ou oferecer-lhe um gelado.

Num dos turnos, entrei no quarto de S. e ao cumprimenta-la verifiquei que estivera a chorar. Sentei-
me ao pé dela e coloquei-lhe a mdo no ombro (verificando se ela estava confortavel com o toque).
Passados alguns minutos, S. comecou por dizer: “Estou tdo desesperada!!!” perguntei-lhe se queria falar
sobre o seu desespero e ela respondeu-me “Estou cada vez mais debilitada e sei que ja ndo hd mais
nenhum tratamento para mim, a médica, no outro servigo, disse-me: Vou morrer.” Respondi-lhe que s6
podia imaginar o quanto desesperada se devia sentir, e que gostava que houvesse tratamento para a sua
doenca. Ela respondeu-me: “Eu queria tanto vencer o cancro, fiz os tratamentos todos...preciso de mais
tempo com os meus filhos e 0 meu marido. Eles sdo tdo pequeninos... e agora o que lhes digo, como e
quando??!!” Validei a emocao e apoiei-a dizendo-lhe que estava a ouvir as suas preocupacdes e que nao
precisava de fazer nada sozinha, a nossa equipa ia ajuda-la. Ela agradeceu e depois olhou para mim e
disse-me: “Como se diz a um filho que a mde vai morrer? Como sdo muito pequenos so lhes contei um
bocadinho da minha doenga, serd que fiz mal? Referi que ela era a pessoa que melhor conhecia os seus
filhos e que a abordagem tinha sido a mais correta para ela naquele momento. Também lhe disse que
havia muitas formas da nossa equipa a ajudar e a sua familia, perguntando-lhe se gostaria de saber mais
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sobre a forma como a podiamos ajudar. Ela assentiu! Entdo eu respondi-lhe que a nossa equipa era
constituida por médicos e enfermeiros, mas também pela psicéloga que ela ja conhecia, por uma
assistente social, fisioterapeuta, capeldo e que fariamos tudo o que estivesse ao nosso alcance para a
ajudar, nomeadamente ajuda-la a planear com o marido (se assim o desejasse), a melhor forma de
explicar a situacdo aos filhos, garantindo que eles receberiam o apoio adequado, bem como o marido.
Perguntei-lhe se estas informagdes tinham sido uteis, ao que ela me respondeu: “Sim, esta manhd estava
tdo sozinha e desesperada. Acho que me sinto um pouco melhor, sabendo que me pode ajudar a descobrir
como posso contar isto aos meus filhos.”

Esta conversa foi emocionalmente desgastante para mim, e tive necessidade de partilhar com a
restante equipa. A funcdo de uma equipa nao se esgota no apoio e nos cuidados fornecidos ao doente e
familia. E imprescindivel que esta esteja atenta aos seus elementos. Uma lideranca efetiva e firme é
essencial, porém, devera ser igualmente preocupada com os sentimentos dos restantes membros da
equipa, traduzindo-se numa comunicacdo eficaz que permita a ventilagio de sentimentos sem
constrangimentos, atenda as necessidades da prépria equipa, promovendo medidas de autocuidado
(Bernardo et al, 2016).

Nessa tarde, decorreu a reunido da EM semanal, onde expus o caso a equipa, e em conjunto,
delinedmos estratégias para otimizar os cuidados e o apoio a S. e a sua familia, construindo um plano
individual e integrado de cuidados, sendo que este é um

planeamento centrado no doente, circunstanciado ao seu valor intrinseco de ser humano com
relevancia historica irrepetivel, nas suas preferéncias e diversidade e projetando-o no futuro,
em que as suas necessidades antecipadas sdo colmatadas por uma equipa interdisciplinar. O
suporte implementado é ajustavel a mudancga de estado do doente/familia (Carneiro et al, 2019;
p.148).

Prestar CP representa um desafio constante e diario para a EM face a complexidade das situagdes
vividas, para as quais o sucesso da sua resolucdo depende de um conjunto de ideias e esforcos comuns,
considerando o problema como sendo da globalidade da equipa. Preconiza-se que cada elemento que
compde a equipa de trabalho dé o seu contributo especializado colaborando desta forma para o
cumprimento dos objetivos coletivos (Paiva et al, 2012).

Assim, foi necessario um trabalho em equipa que agrupasse os conhecimentos das diferentes
disciplinas permitindo dar resposta aos problemas multidimensionais que causavam sofrimento intenso
a S. e a sua familia. A resposta a este mesmo sofrimento encontra-se no seu reconhecimento precoce e
controlo, tendo sempre por base a visdo do doente como um ser unico. Segundo Carneiro et al (2019)
um plano integrado de cuidados integra a convergéncia entre os objetivos do cuidar importantes para o
doente e profissionais, procurando a melhor forma de os poder operacionalizar no espago e tempo
disponiveis, conhecendo-se os interlocutores necessarios e as responsabilidades inerentes. Deste modo,
serdo descritas as acdes de cada area profissional com vista a dar suporte a concretizacdo do plano de
cuidados integrados, estabelecido.

Enfermeiro - avaliagdo das necessidades fisicas, psicossociais e espirituais da S. e elaboragdo do
plano de cuidados de enfermagem, monitorizagdo de sintomas, controlo de sintomas com recurso a
estratégias farmacolégicas e ndo farmacolégicas, comunicagdo com S. e familia e equipa multidisciplinar,
apoio a familia, encaminhamento para outros técnicos da equipa, nomeadamente a nutricionista;

Médico - avaliacdo das necessidades fisicas, psicossociais e espirituais de S., reavaliacdo dos
sintomas presentes, orientacdo terapéutica, comunicacdo com a utente, familia e equipa multidisciplinar,
apoio a familia, pedido de colaboragdo a medicina fisica e de reabilitacio;
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Assistente social - avaliacdo sociofamiliar, econdmica e dos recursos existentes. Avaliacdo da
vulnerabilidade e das necessidades de S. comunicacio com a utente, familia e restante equipa
multidisciplinar;

Fisioterapia - avalia¢do funcional das capacidades, fortalecimento muscular global com melhoria da
qualidade de vida, promogio da dignidade, autonomia e independéncia em termos de atividade fisica,
indo ao encontro das expetativas de A, comunicaciao com a utente e restante equipa de CP. No caso de S.
que apresentava grande sofrimento associado a perda de autonomia, a realizagio de fisioterapia facilitou
a sua deslocacdo da cama para a cadeira, o que foi muito do seu agrado, principalmente porque
conseguiu estar sendada no dia do seu casamento;

Nutricionista - adequacdo da dieta as necessidades, desejos e expectativas de S., comunicacdo com a
utente e restante equipa multidisciplinar. A nutri¢do pode ser utilizada com intuito terapéutico, podendo
contribuir para reverter e/ou recuperar o estado metabélico e nutricional;

Psicologo - suporte psico-emocional, com enfoque no sofrimento existencial e na dor total de S,,
gestdo emocional da vivéncia da doenga, comunicacdo com a utente, familia e restante equipa de CP.
Paredes (2018) refere que a abordagem global e holistica do sofrimento em fim de vida requer a
intervencdo de um psicélogo. No caso de S. o adequar as expetativas da mesma e da sua familia, ajuda-la
na melhor forma de explicar aos filhos o seu prognéstico, conversar sobre sentimentos, esperangas,
medos, desejos foi extremamente importante para S. e a sua familia;

Capeldo - acompanhamento espiritual e religioso, ajudando a S. a encontrar sentido para o
sofrimento na sua etapa final de vida, uma vez que ela atribuia uma grande importancia a religiio,
referindo que conversar com o capeldo lhe proporcionava muita paz.

Um dos desejos de S. era casar-se com o pai dos filhos, numa das nossas partilhas, confidenciou-nos
que tinha muita pena de ndo conseguir concretizar esse objetivo. A EM agregou esforgos, agilizando uma
forma de esse desejo se tornar realidade. Durante um fim de semana e com a concordancia de S. e da sua
familia, realizou-se o casamento. Com a colaboracio de toda a equipa, o quarto de S. foi transformado,
enfeitado e, numa cerimdnia simples, mas onde nio faltou um vestido de noiva, maquilhagem, bouquét,
bolo, musica e muitas lagrimas, S. casou-se. Apesar do trabalho arduo e constante esta equipa fez a
diferenca, humanizando o cuidar na procura da preservacdo da dignidade humana.

6.5. Etica em Cuidados Paliativos

Com o avango da tecnologia e da medicina, o aumento da esperanca de vida em pessoas portadoras
de diversas doencas crénicas, com progressdo lenta e duragio prolongada, tende exponencialmente a
aumentar. Neste paradigma de doenca grave, erguem-se novas e intrincadas questdes relacionadas com
a dignidade da pessoa em fim de vida e o contexto em que devem ser tomadas decisdes nessa fase
terminal.

Diariamente, as EM sdo confrontados com cenarios que implicam a tomada de decisdes dificeis, ndo
obstante certos casos clinicos ndo implicarem dificuldades de maior, pois as decisdes a tomar nio
tropecam em nada que os inquiete. O problema ético nasce quando o caso reune particulares
carateristicas que o profissional deteta como conflituantes, contraditdrias por conta das suas diferentes
dimensdes. Ao deparar-se com este dilema, o profissional de satide sente-se como numa paralisia de
sentido necessitando de ajuda, alguém que o clarifique (Zoboli, 2012).

A ética da vida, a bioética tem exatamente por intencdo ordenar a nossa conduta de modo
responsavel e prudente, isto é, avaliando as circunstancias as consequéncias das nossas agdes,
ponderando valores em conflito, em que a deliberacao fundada na responsabilidade tem um
papel destacado (Barbosa, 2016c; pp.692, 693).
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A premissa base da deliberagio é a prudéncia, ap6s um estudo detalhado dos fatos, valores e deveres
envolvidos. Ja o diadlogo, por sua vez, é o sustentaculo das discussdes e reflexdes sobre os problemas
éticos.

De seguida irei evidenciar a aquisicdo de competéncias ao nivel da Etica em CP recorrendo a analise
e reflexdo de um caso clinico sobre o qual me debrucei durante a PC.

Caso clinico E

A Sra. T. é uma doente de 65 anos de idade, do sexo feminino, casada, filha tinica (o seu pai habita na
mesma casa) com uma filha de 40 anos.

Apos leitura atenta do estudo de caso, verifico que a doente, em julho de 2021, recorre ao seu médico
de familia devido a um quadro de cefaleias persistentes. Apdés um més de exames é internada em
neurocirurgia para estudo de possivel lesdo cerebral. Sujeita a craniotomia para abordagem a lesdo
ocupante de espaco, sendo realizada biopsia a referida lesdo que revela um glioblastoma. Na definigio
de Silva et al (2021) um Glioblastoma é um tumor maligno do sistema nervoso central, bastante
agressivo com rapido crescimento e invisibilidade, com uma taxa de mortalidade de 92%.

Em seguida inicia uma panéplia de tratamentos, cirurgia, quimioterapia e radioterapia.

Em dezembro de 2022, a Sra. T. inicia quadro sintomatico, primeiramente com uma convulsio tonico
clénica (necessitando de internamento e medicagdo anticonvulsivante), alteracdes da sensibilidade,
zumbidos constantes, visdo dupla, cefaleias. A progressio da doenca é visivel e limitante em atividades
bésicas tais como ler, conversar ou executar tarefas domésticas.

Ao longo da leitura do processo verifica-se que os episddios de agravamento sdo cada vez mais
notorios de tal forma que, em janeiro de 2023, apos outra crise convulsiva, os sintomas agudizam-se,
com periodos de confusdo, disfagia a liquidos, sonoléncia, prostragio, aumento da dependéncia nas
atividades de vida diaria e referindo varias vezes angustia da proximidade da morte. Corroborando o
descrito no caso clinico, a doente encontra-se com

um conjunto de caracteristicas fisioldgicas comuns que permitem dizer que (...) se encontra na
fase agonica, destacando -se: deterioragio evidente e progressiva do estado fisico (...
acompanhada de oscilagdo/diminui¢io do nivel de consciéncia, alguma desorientacdo e
dificuldade na comunicacdo (...) dificuldade progressiva na ingestdo e degluticao(...)sintomas
psicossociais como angustia, crises de medo da noite ou panico(...) evidencia e/ou percecdo
emocional da realidade da proximidade da morte (Neto, 2016c; pp.319,320).

Na perspetiva de Neto (2016c), o ndo reconhecimento da fase terminal de um doente, pelos
profissionais de saide e /ou familia, conduz a atitudes terapéutica desadequadas e impede a familia de
se preparar para uma morte proéxima e para um processo de luto saudavel.

A ansiedade e depressao surgem frequentemente em doentes em final de vida, como resposta
psicolégica a uma perda, neste caso, a perda da prdpria vida. As duas estdo relacionadas com a incerteza,
medo do futuro, medo da morte, ameaga iminente da separagido com a sua familia (Twycross, 2001).

Admitir que a depressio e a ansiedade sdo uma resposta natural e compreensivel a uma doenga
incuravel é um erro, pois ao colocar mais énfase nos fatores fisicos em prejuizo dos fatores psicolégicos,
podemos estar a originar situagdes complicadas, impedindo um tratamento correto (Barbosa, et al,
2016).
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Em cuidados paliativos a forma mais eficaz de se poder avaliar e corrigir a ansiedade e a depressao
é através de uma avaliacdo clinica detalhada, que devera culminar numa corre¢io de sintomas, uma
verbalizardo dos medos e das preocupagdes pelo doente, desenvolvimento de estratégias de coping,
tendo sempre a premissa de diagnosticar precocemente, para assim tratar o mais rapidamente possivel
(Bernardo et al, 2016).

Voltando ao caso em analise...

Nesse mesmo més (janeiro de 2023) a Sra. T. é referenciada pela consulta de oncologia para
acompanhamento de Cuidados Paliativos (EIHSCP- HU), que ao verificarem o seu agravamento clinico
referenciam-na para internamento na UCP, com o objetivo de controlo de sintomas, apoio familiar e
organizacdo de cuidados. A doente e a familia aceitam esse internamento.

De salientar que esta referenciacdo para cuidados Paliativos foi efetuada 1 ano e 6 meses apos o
diagnostico.

Em termos legislativos verificaram-se significativos progressos no que concerne a defesa dos
direitos do doente com necessidades paliativas, nomeadamente com a publicacdo da Lei de Bases dos
Cuidados Paliativos (Lei n2 52/2012 de 5 de setembro) e posteriormente com a vinda a lume da Lei n?
31/2018 de 18 de julho, a qual veio estabelecer os Direitos das Pessoas em Contexto de Doenca
Avancada e em Fim de Vida. Contudo, a implementacido pratica destes direitos nem sempre se revela
exequivel, atenta a escassez de recursos humanos com formacdo e competéncias, as discrepancias
geograficas, a cultura do curar muito enraizada nos profissionais de saude, entre outros, o que
compromete o acesso equitativo da populacdo a cuidados paliativos.

0 estudo de caso escolhido espelha, infelizmente, a realidade atual, onde a maioria dos doentes com
necessidades paliativas é reconhecido e referenciado para Cuidados Paliativos muito tardiamente,
circunstancia essa que compromete a otimizacdo dos cuidados prestados e o bem-estar global do doente

e familia.

Enquanto enfermeira tive oportunidade de acompanhar a Sra. T. no seu primeiro contacto com o
internamento da UCP. A Sra. T. vinha em maca, sonolenta, acompanhada pelo marido, filha e pai, que se
encontravam com um facies triste, um olhar perdido e cabisbaixo.

7

Quando uma familia é confrontada com a doenga de um dos seus membros todos os outros
elementos ficam preocupados com a gravidade da mesma, o sofrimento e a possivel morte. Toda a
estrutura familiar é afetada e é necessario um processo de reajuste da sua estrutura, dos seus papéis e
das relagdes afetivas e comunicacionais (Moreira, 2006).

Prontamente encaminhamos a Sra. T. e a familia para o quarto, transferimos a doente para o leito
com a ajuda dos mesmos. Dado que Sra. T. estava bastante sonolenta, questionamos a familia se queriam
conhecer a unidade, o seu funcionamento e esclarecer alguma divida em relacdo ao internamento.

0 acolhimento aos doentes/familiares e as CF sdo realizadas pela EM (enfermeiro responsavel pelo
doente, pela médica, pela psicdloga e pela assistente social) numa sala especifica, calma e acolhedora.
Ressalta-se que o trabalho para ser efetivo deve ser feito em equipa interdisciplinar, propiciando a real
melhoria da qualidade de vida de pacientes e familiares (Gomes & Otero, 2016).

Esta reunido de acolhimento (CF) serve para dar a conhecer a familia e quando possivel ao doente,
a equipa, a filosofia dos CP, desmistificando a disponibilizacdo dos CP apenas para quando “ja nada mais
ha a fazer” responder a duvidas que os doentes/familias possam ter, contribuindo para um
estabelecimento de relagio de confianca entre a EM e o doente/familia.

Uma comunicagdo assertiva, franca, por parte dos profissionais de saide, com troca de informagio
e partilha de decisdes, numa situacao de doenca grave e progressiva nao retira esperanca a um doente e
familia, da-lhes antes uma esperancga realista e é fulcral para a planificacdo e implementa¢do dos
cuidados necessarios, em todas as etapas da doenca.
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No segundo dia de internamento, a doente mantinha-se tranquila, os sintomas estavam controlados,
mas notava-se claramente um agravamento da situagdo clinica. Quando entrei no quarto, acompanhada
pela minha enfermeira tutora, para posicionar a Sra. T. encontramos a familia triste e chorosa!

Entdo, perguntadmos se haveria mais alguma coisa que os preocupava e o que podiamos fazer para
os ajudar?

0 marido olhou para nés e respondeu “Estamos muito preocupados com a sua alimentagdo! Até a
semana passada ainda conseguia comer e beber alguma coisa, com o espessante, que o médico tinha
prescrito, com muita dificuldade, mas conseguia, porém, agora ndo come nada...” O pai nio falava, mas
acenava afirmativamente para o genro.

A filha a chorar respondeu “Tenho medo que ela tenha fome e ndo nos consiga dizer, por favor, facam
qualquer coisa, o médico da oncologia médica assegurou-nos que a vossa equipa iria fazer de tudo para
proporcionar o maior conforto a minha mde, inclusive, referiu que se fosse necessdrio lhe colocariam uma
sonda para a alimentar !!!”

Durante este tempo permitimos que familia ventilasse as suas emocoes, os seus medos e receios,
simplesmente escutdmos validando assim as suas preocupacgdes.

Na sequéncia desta abordagem da familia, apercebemo-nos que a familia conhecia o diagnoéstico,
mas ndo tinham a verdadeira no¢do da situacdo da Sra. T., mesmo referindo que compreendiam toda a
situacdo, “os familiares também necessitam de tempo para se adaptarem as implica¢des do diagndstico”
e progndstico (Twicross, 2001, p.51).

Perante a instabilidade da familia, resultante das duvidas em relagdo a alimentagio e hidratacao,
percebemos (eu e minha tutora) que nos encontrdvamos perante um problema ético. Em que medida
seria benéfico para a Sra. T. a colocagdo da SNG pela EM, cumprindo, desse modo, a vontade explicita do
marido, da filha e do pai.

A complexidade da intervencdo profissional em CP exige um permanente questionamento das a¢des
profissionais, ndo esquecendo o respeito pela pessoa em situacdo de fim de vida, previsto no Codigo
Deontolégico do Enfermeiro (OE, 2011). Porém, conciliar a vontade da pessoa/familia e as decisdes
profissionais nem sempre constitui tarefa facil, podendo surgir dilemas éticos (Zoboli, 2012).

Nunes (2008), destaca conceitos como a tomada de decisdo, autonomia, negociacdo e principios de
beneficéncia e da ndo-maleficéncia no contexto de cuidados paliativos. A tomada de decisdo diz respeito
atodo um processo que inclui: informacdo, compreensao da informacao, deliberagdo e expressao de livre
vontade e esclarecida da pessoa.

Pelo exposto, a intervengio interdisciplinar junto da familia assume uma importancia primordial.
Assim, tornou-se fundamental realizar uma reuniao de equipa para discutir a situagado (de forma aos
profissionais poderem expor os seus pontos de vista, as suas emog¢des e sentimentos). A deliberagio é a
estratégia usada pelos profissionais de saiide na procura do melhor curso de agio, para resolver os
problemas éticos que lhes vao surgindo na pratica quotidiana. Refletir em equipa, no sentido de
deliberar sobre a melhor dire¢ao a tomar na interveng¢do conduz a uma maior seguranga nessa mesma
intervencao.

Para auxiliar no processo de tomada de decisdo do caso em estudo, foi utilizado o modelo
deliberativo de Diego Gracia, descrevendo-se como “um processo de ponderag¢do dos valores e deveres
envolvidos em determinada situacdo concreta, a fim de que seja encontrada a solugio 6tima, ou, quando
ndo for possivel, que se encontre a solucdo menos prejudicial” (Nora et al, 2015 p.117).

Para Nora et al (2015) o processo deliberativo de Diego Gracia inclui a deliberagdo sobre os fatos,
valores, deveres e responsabilidades, enumeradas em varias etapas: apresentacdo do caso;
esclarecimento dos fatos do caso; identificagdo dos problemas éticos; identificagdo do problema ético
fundamental; determina¢do dos valores em conflito; identificacdo dos cursos extremos de agdo;
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identificacdo dos cursos intermédios; analise do curso de agdo 6timo; decisdo final; aplicagdo das provas
de consisténcia (prova de legalidade, publicidade e teste de tempo).

Neste problema ético, é possivel identificar varios valores em conflito, designadamente a autonomia
(da Sra. T.), a beneficéncia (fazer o bem) e/ou nido maleficéncia (ndo fazer o mal) da colocagido de uma
SNG; o da justica (dar a cada um o que lhe é devido) e o da prépria vulnerabilidade (fragilidade) da Sra.
T.

Nos doentes competentes, a sua vontade deve ser respeitada num processo de autonomia relacional
e artilhada, como referem as diversas normas deontolégicas do Estatuto da Ordem dos Enfermeiros -
artigos 952 a 1132 do Decreto-lei n.2 104/98, de 21 de abril. Toda a pessoa, em nome do seu direito ao
livre desenvolvimento de personalidade, deve poder decidir os seus comportamentos e o seu projeto de
vida.

0 Coédigo de Nuremberga (1947) e o Relatério de Belmont (1978), foram os grandes
impulsionadores da reivindicagdo pela Bioética do conceito de autonomia. Segundo o Codigo
Deontolégico do Enfermeiro (Nunes et al, 2005; p.91) este conceito “(...) significa o reconhecimento de
que a pessoa é um fim em si mesma - livre e autébnoma, capaz de se autogovernar, de decidir por si
mesma. E por isso que a informacdo antecede as escolhas, de forma a que possam ser livres e
esclarecidas, e para que, subsequentemente, se devam respeitar estas mesmas decisoes.” Para Calado
(2014), é este o modo pelo qual o doente acede ao poder de decisdo no que respeita aos cuidados de
saude, através do consentimento informado, livre e esclarecido.

Numa das CF, a familia foi questionada sobre as vontades da Sra. T., porém a filha referiu que nunca
falaram sobre “esses assuntos”.

No entender de Raimundo (2014) a elaboracdo de uma diretiva antecipadas de vontade (DAV) que
respeite todos os requisitos impostos deve ser considerada um mecanismo que dinamiza e potencia os
direitos fundamentais envolvidos. Desta forma, a pessoa antecipadamente garante a sua capacidade de
autonomia, determinando quais os tratamentos que consente e os que dissente que lhe sejam
administrados no futuro, caso nao possa decidir nesse momento.

O Artigo 22 da Lei n.2 25/2012 de 16 de julho refere que as DAV

sdo um documento unilateral e livremente revogavel a qualquer momento pelo préprio, no qual
uma pessoa maior de idade, capaz, que ndo se encontre interdita ou inabilitada por anomalia
psiquica, manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no que
concerne aos cuidados de satde que deseja receber, ou nio, se por qualquer razdo se encontrar
incapaz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente.

Dado o agravamento do estado cognitivo da doente poder-se-a estar a colocar em causa o respeito
pelo principio da autonomia da Sra. T.

Devido ao avancar inexoravel da doenca, a pessoa em fim de vida sofre uma panéplia de alteragées,
nomeadamente fisiolégicas, designadamente a diminuicdo da ingestdo oral, o que de per si causa
sofrimento a si e sua familia. A familia associa a pioria do seu estado clinico ao facto de ndo comer e de
ndo beber expressando, com uma angustia tremenda, que a equipa esta a desistir do seu familiar,
deixando-o morrer a fome e a sede.

Neto (2016c) afirma que dado o elevado impacto emotivo destas situagdes, por vezes avanca-se para
medidas como colocagdo de SNG, simplesmente para “tranquilizar familiares e profissionais”, nao
fazendo uma avaliacdo correta entre o risco e o beneficio. Caindo-se numa visdo paternalista de
beneficéncia em detrimento do principio da ndo maleficéncia, onde é imperativo o nido causar dano,
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sobrepondo-se a exigéncia da promogio do bem. Esta é, na realidade, a questdo-chave da ética médica,
sendo a dignidade humana o pilar de base a tomada de decisdo (Nunes, 2008).

Na perspetiva de Botejara e Neto (2016), possivelmente os doentes em fim de vida ndo sentem fome
e a sensacdo de sede é colmatada com os cuidados de higiene oral e hidratacdo da mucosa.

Porém, nio é consensual entre varios autores estudados se a hidratacdo e a nutrigio devem ser
consideradas medidas terapéuticas ou cuidados basicos universais; no entanto, todos concordam que
em doentes em fim de vida todas as medidas implementadas devem visar o conforto dos doentes e nao
0 agravar.

Um estudo realizado por Eduardo Bruera, em 2013, concluiu que, face a um placebo, a hidratacdo
artificial ndo originou uma melhoria de sintomas, de qualidade de vida ou mesmo do tempo de sobrevida
(Botejara & Neto, 2016).

Dado que hidratagdo e a nutrigdo artificial em fim de vida estio associados a beneficios incertos
e riscos considerados, é essencial que as decisdes sejam consistentes com a situacdo clinica do
doente, o prognéstico e o alvo terapéutico, devendo ser valorizados cuidadosamente os riscos e
beneficios, de forma individualizada (Botejara & Neto, 2016, p. 337).

Twycross (2001; p. 26) menciona igualmente que o uso de SNG e outras medidas terapéuticas, em
doentes que “estdo irremediavelmente préximos da morte é geralmente inadequado (e constitui, por
isso, uma ma pratica) porque os maleficios de tais tratamentos excedem os seus potenciais beneficios.”

Nesta situacdo particular, ponderado o problema ético, identificadando os valores em conflito, a
decisdo final consistiu na realizagdo de uma CF com familia onde se iriam clarificar os objetivos dos
cuidados (apoiando designadamente na tomada de decisdes relativamente ao dilema da nutricdo e
hidratacdo, SNG), reforgar a resolucdo de problemas e, também, prestar apoio e aconselhamento.

Colhendo dos ensinamentos de Neto (2003; p. 69) “para além do controlo sintomatico, é na area da
comunica¢io que se situam as maiores necessidades dos doentes e familia e que estes as classificam
como sendo da maior importancia na qualidade de cuidados.”

“A comunicacdo adequada e eficaz com o doente e familia constitui uma componente essencial na
planificagdo e implementacao dos cuidados paliativos” (Fernandes, 2016; p. 661).

Perante uma doenca grave, progressiva e independentemente da fase ou da situacdo em que o
doente e familia se encontrem, é essencial fornecer informagio precisa e verdadeira. As conferéncias
familiares sdo ferramentas essenciais e preciosas ndo s6 como vetores de informacdo, mas também como
promotoras da “adaptacdo emocional a perda e ao processo de doengas e luto” (Fernandes, 2016; p. 660).

Num estudo realizado por Lautrette et al (2006) sobre a conferéncia familiar em fim de vida, esta foi
considerada uma ferramenta que aumenta a flexibilidade das estratégias de tomada de decisdo, melhora
a comunicacio entre profissionais de satide e a familia, e ajuda a aliviar a sobrecarga emocional desta.

De igual forma se revela consensual na literatura que as conferéncias familiares ndo deverdo ocorrer
apenas e s6 em situagdes de crise, mas antes serem planeadas e realizadas sempre que for identificada
uma necessidade pela familia e/ou profissional de satide (Rocha, 2017).

Assim, na CF (que foi realizada nesse mesmo dia) explicou-se a familia da Sra. T. que forgar a
ingestdo, nesta fase, ndo fazia regredir a doenca, antes pelo contrario, acarretaria muito desconforto a
mesma, provocando o aumento das secrecdes respiratérias, edemas, aumento dos vémitos. E
fundamental explicar a familia que o seu familiar ndo esta a morrer a fome nem a sede, ja que é o proprio
organismo, por faléncia, que nio é capaz de processar os nutrientes ingeridos, repetindo este argumento
quantas vezes for preciso e insistindo, sempre, na relevancia da qualidade de vida e bem-estar do doente.
Utilizar pedagos de gelo, gelado de 4gua ou sumo, ou pulverizar a mucosa sio excelentes maneiras de
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administrar liquidos e de manter a boca humida e fresca. ExplicAmos, igualmente, que a higiene oral era
imprescindivel nesta fase e validdmos com a familia que o seu apoio e envolvimento nos cuidados (se
eles o desejassem) era muito importante.

A equipa da UCP sugeriu, igualmente, que, apesar de entender ndo haver beneficio nesse
procedimento, poderia colocar uma SNG de Freka (com um calibre pequeno) a Sra. T. (explicados os
beneficios e riscos inerentes) propondo uma “prova terapéutica” (Botejara, Neto, 2016, p. 338)
clarificando os objetivos, os resultados que se procura alcancar e os cendrios em que a mesma seria
retirada ou mantida.

Durante a CF criou-se um espago de abertura e dialogo entre a EM e a familia, permitindo que esta
se sentisse escutada e compreendida. No final da CF a familia olhou para nds e a filha simplesmente
respondeu: “obrigada pela vossa atengdo, nunca ninguém nos tinha explicado dessa forma a situagdo da
minha mde, ou entdo nunca quisemos ouvi-la! Mas, hoje, compreendi que a amo demais para a expdr a mais
sofrimento, por mais dificil que seja, concordo com vocés! Ndo, ndo quero um tubo enfiado no nariz da
minha mde, se isso ndo lhe proporcionar conforto!!!”

O marido e o pai também concordaram em manter a Sra. T. com o maximo de conforto possivel.
Proposta a possibilidade de um familiar pernoitar com ela e possibilitar a entrada das visitas que
desejassem. A familia fica muito agradecida e agradada com esta possibilidade.

Segundo Barosa et al (2021), a abordagem ao doente em UDHV pauta-se por reconhecer esta fase e
registar: o estado mental / neuroldgico do doente, os sintomas presentes, a capacidade de deglutigio, a
presenca de sondas e se o transito intestinal se encontra regularizado; abordar a espiritualidade e
necessidade de apoio emocional; comunicar com o doente e familia, explicar a situagéo clinica e perceber
e registar as preferéncias/desejos do doente (previas e atuais); simplificar a terapéutica, mantendo os
farmacos benéficos a curto prazo evitando futilidade terapéutica; antecipar crises sintomaticas
prescrevendo medicacdo em SOS; abordar os assuntos de hidratagdo e nutricdo bem como a necessidade
efetiva de manter os cuidados orais; definir um plano individual de cuidados com o doente e familia com
objetivos realistas privilegiando o conforto; rever regularmente o plano com os outros elementos da EM.

A fase de UDHV relaciona-se com uma elevada complexidade sintomatica e intensidade emocional
requerendo cuidados técnicos ativos que envolvem um controlo sintomatico rigoroso e medidas gerais
de conforto, é imprescindivel que a EM esteja desperta para este acontecimento. “As intervengdes
clinicas meticulosas deve presidir um rigor técnico-cientifico e uma moldura ética constante” (Barosa et
al, 2021; p. 5).

A Sra T. faleceu 5 dias ap6s a CF, tranquila na companhia dos seus familiares. Esses dias foram
pautados de um controlo sintomatico eficaz, um acompanhamento por toda a EM, no sentido de
fomentar expressdo de emocdes, as despedidas, o toque afetuoso minimizando o sofrimento, ensinando
a familia a cumprir a sua fungdo de cuidadora, sendo igualmente recetaculo de cuidados, para que assim
possam participar e concluir de forma mais saudavel possivel, o processo de luto.
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Parte Il - Projeto de Intervencao/ Formacao em Servico

0 Projeto de Intervengio foi desenvolvido no Servigo de CP do Instituto Portugués de Oncologia de
Coimbra onde exerco funcoes de enfermeira, no sentido de melhoria continua da qualidade dos cuidados
prestados, pois no nosso servico ainda ndo se operacionaliza de uma forma consistente a avaliagao do
risco de LP. A avaliacdo do risco de LP faz parte dos indicadores de qualidade nacionais prioritarios em
CP. Assim, como projeto de intervencdo no servigo, pretende-se detetar precocemente situagdes de LP
nas familias utilizando instrumentos de avaliagdo de LP validados, de modo a encaminha-las para um
profissional especializado em caso de necessidade.

7. Fundamentacao e Justificacao

De todas as experiéncias de vida, a morte de um ente querido impde os desafios de adaptacdo mais
dolorosos com as quais o ser humano se depara ao longo da sua existéncia (Pimenta & Capelas, 2019).
Se, por um lado, traduz sofrimento pela perda da pessoa amada “pois cada relagdo é tnica e ndo pode
ser substituida por outra” (Moreira, 2006, p. 29), por outro traduz o prdprio confronto com a finitude
humana.

Numa sociedade em que o aumento da prevaléncia das doencas crénicas, para as quais a ciéncia
ainda ndo tem cura, torna-se premente a necessidade de interven¢ao dos CP sendo que a sua atual
defini¢do estende o seu alvo de atuacgio a familia, atribuindo um destaque as suas necessidades e ao seu
sofrimento ndo sé pela situacdo de doenca do seu ente querido, mas também pelas perdas dela
decorrentes (Pimenta e Capelas, 2020), constituindo esta maior vulnerabilidade e risco de desenvolver
um luto prolongado (Dumont et al,2008; Fernandes, 2016 e Hebert et al,2006).

As areas chave de intervencdo em CP sdo:
[] o controlo sintomatico;
[l acomunicagio terapéutica;
[J otrabalho em equipa;
U

o cuidar da familia, dando também apoio no processo de perda e luto (Monho et al, 2021;
Neto, 2016a e Sapeta et al, 2020).

Estes pilares devem ser sempre considerados com igual relevancia (Monho et al, 2021), ao mesmo
nivel e s6 com esta abordagem se podera atingir cuidados paliativos de qualidade e exceléncia (Carqueja,
2018).

O luto constitui uma experiéncia universal, a qual a maioria das pessoas se adapta adequadamente,
desenvolvendo uma nova normalidade (Tofhagen et al., 2017). O luto é entdo uma resposta adaptativa,
normal e individual a uma perda significativa, quer esta seja real ou simbdlica, envolvendo por parte da
pessoa um processo dindmico de mudanca a nivel fisico, comportamental, psicolégico, espiritual e
sociocultural (Sousa, 2019 e Kostopoulou et al, 2018). Apesar de ser inevitavel, leva a profundas
mudancas na vida, quer a nivel fisico quer mental (Nakajima, 2018), podendo haver dificuldade em
adaptar-se a perda e reajustar a sua vida (Mason & Tofthangen, 2019), correndo o risco de haver fixagio
numa das fases do luto. Trata-se do LP, este tende a ser um estado de estagnacao, autopiedade e tristeza
perante a perda (Prigerson, 2004).

A elaboracdo de um luto apropriado apresenta-se intrinsecamente relacionada com: o modo da
perda, o significado da mesma, os sentimentos que origina nos familiares e amigos, dos recursos
humanos, sociais, psicolégicos e espirituais que tenham recebido, da qualidade da relagio de ajuda, das
experiéncias prévias e da forma como aprendemos a dizer adeus, a desvincularmo-nos.
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Neste sentido, Neto (2016a) afirma que é de fulcral importancia o apoio a familia e outros cuidadores
(pessoas afetivamente significativas para o doente) no ambito da pratica de CP, que assumem
simultaneamente os papéis de cuidadores e recetores de cuidados.

Existem evidéncias cientificas que comprovam que as familias que usufruem destes cuidados
(promogdo da compreensdo e aceitacdo de todo o processo de sofrimento, ajudando a pessoa a
descentrar-se desse mesmo sofrimento, aceitando ou resignando-se a essa nova realidade) tém maior
facilidade de se adaptar a perda e capacidade de prosseguir com a sua propria vida. (Fernandes, 2016;
Ricou, 2018; Twycross, 2003).

Nio obstante esta realidade, reconhece-se que a familia em luto é, entre 10 e 30% dos casos, um
grupo de risco para o desenvolvimento de complicagdes fisicas e mentais, tal como se encontra
espelhado no Despacho n.2 3254/2018 em Didrio da Républica, tendo a OMS passado a incluir a
perturbacdo do LP na classificagdo internacional de Doenca.

Torna-se imperioso definir critérios especificos consensuais para detetar precocemente situacdes
de LP nas familias, utilizando instrumentos de avaliacdo de LP validados, de modo a encaminha-las para
um profissional especializado em caso de necessidade (Alves, 2020).

O profissional de enfermagem, dada a sua proximidade com o doente e familia, tém um papel
preponderante na humanizacdo do processo de luto, podendo traduzir-se esse apoio num indicador de
qualidade do cuidado que lhes é prestado.

Colhendo dos ensinamentos de Capelas et al. (2010), é fundamental implementar processos de
melhoria da qualidade dos servigos prestados em todas as dimensdes dos CP: comec¢ando nos cuidados
ao doente e sua familia, passando por atender as suas necessidades especificas através de um trabalho
de equipa, pela avaliacdo e monitorizacdo de resultados, pela formacdo interna e externa dos
profissionais de satde, pela investigacdo cientifica, pela ética clinica e até pelo voluntariado.
Simultaneamente é impriscindivel ter sempre presente que prestar cuidados de qualidade na fase final
de vida é responder as necessidades e desejos dos doentes e familia em consonéncia com o leque de
respostas oferecidas pelo sistema nacional de sadde. S6 assim se poderao disponibilizar “os cuidados
necessarios e adequados que proporcionem o atingimento do objetivo primordial dos cuidados
paliativos: a promocdo da qualidade de vida” do doente e familia (Capelas,2016, p.937).

Nesta linha de pensamentos, os indicadores de qualidade surgem pela necessidade de mensurar a
efetividade e eficacia dos cuidados. Esses indicadores sdo ferramentas concebidas segundo evidéncia
cientifica rigorosa e utilizando técnicas de consenso, (Campbel et al, 2003) identificando areas de
melhoria com vista a proporcionar a mudanga, incrementando a probabilidade de obtencdo de
resultados desejados, promovendo a qualidade (Ferris et al.,, 2007; Grundfeld et al., 2006). Estes sao
instrumentos aceitaveis, validos, fidedignos e viaveis (Grundfeld et al, 2006).

A qualidade pode ser melhorada sem ser necessario mensura-la, no entanto, a sua medicdo e
monitorizacdo estabelece de forma mais concreta e efetiva medidas padronizadas que servirao de motor
de impulsdo a melhoria sistematica e continua da qualidade dos cuidados (Ferris et al, 2007; Pereira,
2021), promovendo “assim o respeito integral pelos principios e filosofia dos cuidados paliativos”
(Capelas, 2014, p. 45) “que equilibra simultaneamente promocao da vida e de uma boa morte” (Capelas,
2014, p. 28).

A funcao da equipa multidisciplinar ndo se foca somente na avaliagdo das necessidades do doente,
“a unidade de observacio é o doente e a familia” (Fernandes, 2016, p. 656). Cada familia tem as suas
necessidades, o seu sofrimento, por isso é fundamental que os profissionais de saude identifiquem as
suas necessidades e as ajudem nesta caminhada, a cumprir o seu papel de cuidadoras por exceléncia,
bem como detetando e prevenindo possiveis lutos prolongados.

Apesar de na definigdo de CP estar bem patente a necessidade de cuidar da familia, de haver
legislacdo de intervenc¢do no luto e uma norma da DGS de 2019 para intervengao no luto, ainda existem
equipas de CP que ndo operacionalizam protocolos na area do luto. Esta ndo operacionalizagdo pode

52



O LUTO EM CUIDADOS PALIATIVOS: UMA REALIDADE A SER VIVIDA

colocar em risco a qualidade dos cuidados prestados, porquanto a equipa multidisciplinar podera nio
seguir a mesma abordagem, o que, por sua vez, pode fragilizar a continuidade dos cuidados (Pimenta &
Capelas, 2020). O luto é um processo adaptativo, necessario e construtivo, que deve ser acompanhado
de forma precoce pelas equipas (enquanto o doente esté vivo e ndo somente apds a morte do mesmo),
de modo a favorecer a vivéncia e conclusdo do mesmo pela familia (Mori et al, 2018), evitando LP. Para
que tal ocorra é necessario intervir no periodo que antecede a morte, realizando um bom controlo
sintomdtico, promovendo o envolvimento do doente e familia no processo, assegurando condi¢des de
comunicagdo eficazes entre todos.

7.1. Projeto de Intervencao

De seguida irei apresentar a analise SWOT realizada, de forma a dar maior solidez a realizagdo deste
Projeto de Intervencio.

Tabela n.° 2- Analise SWOT'

Analise SWOT Ambiente Externo

] Com que intensidade a For¢a X ajuda a organizagioa = -] vi
1 capturara © 4 e o B 'E = ]
. " &=
2  Oportunidade Y? .% =) g_—é 5 i g §
o Com que intensidade a Forga X ajuda a organizagio a i~ 3 E © g e S p. :3
1 se resguardar da Ameaca Y? E 2 g i n 1 = -g g 2
© o i
2 g 3 st , ES £33
0 Com que intensidade a Fraqueza X dificuita a i E 2 3 3@ =] '§ 'g E_ ©
- - 1= = -
Dificulta pouco 1 orgamu;éoem aproveitara = e g.ng = § . g s § 3 §
Dificulta muito 2 2 i ,E 5 o ] E 5 -§ 3 ﬁ 30 4| E
Sem efeito 0 Com que intensidade a Fraqueza X acentua o risco da E .§ 3 3 w5 E E % 3 3_ ® %'3
Ameaca Y? g 8 B B 2 g 2 g 2 £8 = E
Acentua pouco 1 cay? ‘g E % e 2 E ~ 2 g E ‘2 €8
Acentua muito 2 <& d3 &8 5% = £E8 3§ BSE

A proximidade de cuidados com o doente e
familiares, permitindo percepcionar factores de
risco de luto prolongado.

Existéncia de equipa multidisciplinar (psicologa,
médicos, enfermeiros, capeldo, assistente social)

Existéncia de alguns elementos da equipa com
formagao avangada

Disponibilidade de momentos de formacao
interna

Facilidade da presenca de cuidador principal
junto com o doente

Resisténcia 8 mudanga por parte de alguns
elementos da equipa

Apoio ao luto neste momento nao ser
estruturado

Pouca disponibilidade de tempo dos
elementos da equipa para apoio estruturado
no luto.
N3o ter psicologo a tempo inteiro no servico
Deficit na comunicagao entre equipa
multidisciplinar

14

12

Ambiente Interno

- EREEEEEE
- AR EEE R
- EEEEEE R
- BIEEEEEREE
. !I-" unu- Tabu que envolve a morte

1 Para a elaboragdo da andlise SWOT foi utilizado o modelo desenvolvido por Carlos Roberto Roa
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21

Capacidade Ofensiva (Q1-Q3) nn
Capacidade Defensiva (Q2-Q4) nn

Posicionamento Estratégico (Q1+Q2-Q3-Q4)

]
FS

Efetividade
(%)

Quadrantes

Forcas
60
50
40
30
20

Ameacas -10 Oportunidades

Fraquezas

A andlise desta tabela permite-nos inferir:
[l Asforcas superam as fraquezas, assim como as oportunidades tém mais relevo que as ameacas;

[l Apresenta-se um posicionamento estratégico de 17, o que é bastante positivo, porquanto
permite aproveitar as oportunidades;

[l Apresenta-se uma capacidade ofensiva de 21, ou seja, existem nas nossas forgas as
competéncias necessarias para assegurar as oportunidades (destaca-se a existéncia de elementos com
formacdo avancada). E igualmente importante dar atengio as nossas fraquezas (nomeadamente a
resisténcia a mudanca e a pouca disponibilidade de tempo) e tentar encontrar os meios necessarios para
as colmatar, por exemplo através da sensibiliza¢do dos profissionais para a importancia do apoio no luto.

Areas de Melhoria

[1  Identificar precocemente fatores de risco de luto prolongado, encaminhando para o profissional
de psicologia quando se justificar;

[l Melhorar o apoio a familia no processo de luto;

[J Otimizar a comunicagdo entre a equipa multidisciplinar e consequentemente com o cuidador
principal.
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Objetivos

[J  Operacionalizar protocolo de intervencdo no luto, elaborado pela equipa de apoio psicossocial,
que neste momento nio esta a ser desenvolvido na sua plenitude por escassez de recursos humanos e
desconhecimento por parte da equipa médica/enfermagem do mesmo;

[J  Implementar instrumento de avaliacdo do risco no luto, para melhor encaminhamento do
cuidador principal (Apéndice n.21);

[1  Sensibilizar profissionais de satde (enfermeiros/médicos) para o risco do LP nos cuidadores
principais;

[J  Avaliar o risco de LP nos cuidadores principais.

Acoes a curto prazo (1 ano)

[l Reunido com o diretor de servico, enfermeira chefe de servico, psicéloga da instituicdo, para
averiguar da possibilidade de operacionalizacdo do protocolo de intervencao do luto e da possibilidade
de implementacao do indicador de qualidade: avaliacdo do risco do LP ao cuidador principal com
aplicacdo do instrumento de avaliagdo do risco de luto da norma 003/2019 da DGS (que foi realizada a
16/01/2023, havendo abertura da parte de todos para operacionalizagdo dos mesmos);

[1 Formacdo a equipa de enfermagem do servico sobre o luto, dando a conhecer protocolo de
intervencdo no luto (foi realizado nos dias 7 e 27/02/2023) e sensibilizacdo ao diretor do servico para
dar a conhecer protocolo de intervengdo no luto em reunido médica de servico;

[1 Reunido com o responsavel de parametrizagdo do Sclinico do servico, para averiguar da
possibilidade de instalacdo do instrumento de avaliagdo do risco no luto do Sclinico (foi realizada a
28/03/2023, ficando este a averiguar esta possibilidade, com responsaveis superiores);

[J Implementacdo do instrumento de avaliacdo do risco no luto ao cuidador principal no servico
(ainda a aguardar resposta acerca da possibilidade de instalacdo do instrumento de avaliagao do risco
no luto do Sclinico).

Acdes a médio prazo (2 anos)
[J  Reforgos da formagao inicial (anualmente);

[1 Feedback semestral a equipa dos resultados obtidos (avaliacdo de risco de LP - sem risco e com
risco), através de colocag¢io da informacdo em placard da sala comum do servico.

Acoes alongo prazo (4 anos)

[J Revisdo do documento inicial.
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Quadro n.° 1 - Construcao do Indicador

Titulo Avaliacao do risco de luto prolongado ao cuidador principal, com aplicaciao do instrumento
de avaliacdo do risco no luto da norma 003/2019 da DGS.

Justificaciao Necessidade de um modelo de apoio no luto, para que toda a equipa multidisciplinar tenha a mesma
abordagem, havendo uma continuidade dos cuidados, contribuindo para a mitiga¢do da ocorréncia
de luto prolongado.

n? de Cuidadores Principais com avaliacdo de risco de luto prolongado

x 100
n? total de Cuidadores Principais

Definicdo de ® [ o cuidador principal o foco de interesse principal, com o objetivo de estabelecer uma relagio
termos terapéutica mais efetiva, mas toda a familia deve receber apoio no luto:

- Estar presente. Acompanhar no sofrimento. Escuta ativa.

- Identificar as necessidades, as preocupagdes e os recursos da familia.

- Facilitar a expressdo de sentimentos e pensamentos, normalizando-os.

- Identificar e abordar sentimentos de culpa.

- Facilitar as decisGes através da reflexdo e discussdo franca sobre a doenca. Se necessario

apoiar a reorganizacdo de prioridades.

- Promover o autocuidado

- Reconhecer e validar os cuidados prestados pela familia.
® Considera-se cuidador principal a pessoa significativa designada pelo doente e/ou familia para
efeitos de informacgdo e acompanhamento do estado clinico do doente.
® [nstrumento de avaliacdo do risco no luto deve ser preenchido preferencialmente no acolhimento
ou na primeira oportunidade de contacto com o cuidador principal.
® O instrumento de avaliagio do risco no luto deve idealmente ser preenchido pela psicéloga, mas
ndo havendo psicdloga a tempo inteiro no servico ou na sua auséncia, sera entao preenchido pelo
médico/enfermeiro responsavel pelo doente.
® Sempre que exista risco moderado de luto prolongado, deve o profissional que identificou o risco
(enfermeiro/médico) elaborar pedido de colaboragio da psicologa.

7.2. Formacao em Servico

Acompanhar doentes em situagido avangada de doencga e em fim de vida, cuidando em concomitancia
do doente e da sua familia, lidar com sucessivas perdas, tentando simultaneamente responder de uma
forma eficaz, ndo se revela tarefa facil para os profissionais de saude. A estes sdo exigidos habilidades,
competéncias e aptidées especificas para lidar com o sofrimento, a morte iminente e o apds morte, o
que, frequentemente, se pode tornar num fator de stress na pratica profissional e vida pessoal. Neste
sentido, é de fundamental importancia dotar os profissionais de satide de formagio especializada que
permita de forma critica, reflexiva e responsavel desenvolver estratégias e planos de cuidados
adequados a sua pratica profissional e pessoal. O treino e reflexdo dos profissionais de satide com os
seus pares revela-se fulcral para este processo.

Os enfermeiros, devido a sua proximidade com o doente e familia, tém um papel preponderante na
humanizag¢do de todo o processo de morrer, podendo traduzir-se esse apoio no indicador de qualidade
do cuidado que lhes é prestado. Gomes (2014) refere que

lidar com a morte e ajudar a morrer exige aos profissionais competéncias aos mais variados
niveis. A morte desencadeia emog¢des tais como o medo, a frustragdo e a ansiedade, o que
dificulta a gestdo das mesmas e, consequentemente, a construgdo do cuidar em enfermagem (p.
33)

pelo que é de extrema importancia dotar os profissionais de competéncias, capacitando-os para
responder de forma eficaz as suas necessidades, do doente e da familia (Pereira, 2013).
Simultaneamente é impriscindivel os enfermeiros e todos os outros profissionais de saude
apresentarem a sua saide mental e fisica preservada, para isso é preciso dota-los de estratégias de

autocuidado que os protejam da sua extenuante atividade profissional.
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Segundo Querido (2021):

somos muito formatados para cuidar do outro, sermos profissionais, executarmos técnicas e
procedimentos. Em todo este processo, perdemos por vezes consciéncia que, em primeiro lugar,
para ser profissional que cuida tenho de me utilizar a mim préprio, enquanto instrumento
terapéutico. Portanto, utilizar-me a mim proéprio na relagio terapéutica implica que eu tenha

um tempo de olhar para mim.

«z

Corroborando da mesma ideia Aparicio (2021) refere que “é crucial que neste momento todos
quantos trabalham em Cuidados Paliativos deem um passo chave: «temos de parar, parar e pensar quem
Sou eu e como posso agora carregar as minhas baterias»”.

Segundo o estudo de Gomes (2014, p.89)

observa-se a existéncia de diferencas significativas na dimensio “evitamento” da escala de
atitudes acerca da morte, entre o grupo de enfermeiros que nao possuem formagdo em cuidados
paliativos e os que possuem formagao pré e pos-graduada nesta area (...) os enfermeiros com
maiores niveis de coping sdo os que fizeram formacio na area do luto, por isso a pertinéncia
desta formacao.

Cada familia tem as suas necessidades, o seu sofrimento, por isso é determinante que os
profissionais de satide identifiquem as suas necessidades e as ajudem nesta caminhada, a cumprir o seu
papel de cuidadoras por exceléncia, bem como detetem e previnam possiveis LP. Dai a tematica da
formacgao ir ao encontro da necessidade de partilhar conhecimentos, habilidades e comportamentos com
os seus pares de forma a dota-los de competéncias para poder identificar precocemente o risco de LP
nos cuidadores informais, bem como prevenir o luto dos profissionais de saide.

Em Portugal, o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (DGS, 2021), a Associagdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos, bem como todas as associag¢des e sociedades internacionais de cuidados paliativos
reconhecem a formacgdo como o pilar fundamental da garantia de cuidados de satde de efetiva qualidade.
Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos do Biénio 2021-2022 a
formacdo é um eixo estratégico essencial para o desenvolvimento de novas equipas/ unidades,
crescimento de competéncias em cuidados paliativos das equipas multidisciplinares e garantia de uma
resposta efetiva aos diferentes graus de complexidade do doente e familia com necessidades paliativas.

A Resolucdo da Assembleia da Republica n.2 131/2021 recomenda ao governo a necessidade de
garantir

formacdo especifica e continua em cuidados paliativos, de forma a possibilitar formacio pré e
po6s-graduada a todos os profissionais de saide, para que identifiquem mais precocemente
doentes com necessidades paliativas e para que fagam uma abordagem paliativa adequada as
necessidades dos doentes e familiares.

Querido et al (2016) refere que o treino adequado dos profissionais de salide para estas
competéncias conduz ao aumento da satisfacdo do doente, da familia e do profissional de satide. No
entanto, estas competéncias adquirem-se com formagio especializada e ndo apenas com a experiéncia
clinica. Assim, e parafraseando Carqueja (2018), ao nivel das competéncias na area de cuidados
paliativos mais de que um dever profissional é um dever ético dos profissionais de satide, procurar saber
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fazer. S6 assim se podera disponibilizar uma melhoria continua da qualidade dos cuidados promovendo
“assim o respeito integral pelos principios e filosofia dos cuidados paliativos” (Capelas, 2014, p.45) “que
equilibra simultaneamente promog¢ao da vida e de uma boa morte” (Capelas, 2014, p.28).

Dado que o local onde exerco atividade profissional ainda ndo se operacionaliza de uma forma
consistente a avaliacdo do risco de LP nos cuidadores informais, a acdo de formacdo encaixa
perfeitamente na inteng¢io de dotar os meus pares de competéncias que lhes permita identificar de forma
prematura os sinais de risco de LP nos cuidadores informais/familiares, assim como prevenir o luto nos
proprios profissionais de saide. Assim, em conjunto com outra colega de servico, fomos promotoras e
organizadoras da formagdo em servico “O luto em cuidados paliativos: uma realidade a ser vivida”
(Apéndice n.22). O objetivo geral da acdo de formacio previa que, no final da sessio, os enfermeiros do
servico de CP fossem capazes de mobilizar competéncias tedrico-praticas no ambito do luto dos
cuidadores informais e do luto dos profissionais de saude.
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Metodologia
Unidade temdtica Objetivos especificos Contetidos Metodologia letiva Recursos Agenda de Avaliagio Formador
Os afetos: construgdo e
manutengao;
A perda pessoal profunda;
o o
Compreender o processo de luto; o c.a usas do luto; . g
. . . . . Os tipos de luto — antecipatério, S &
Identificar os tipos de lutos (antecipatério, normativo e . =]
a normativo e prolongado; RE
prolongado) e as caracteristicas que os definem; 27
1 - O processo de luto . . . O tempo no luto; 3 &
Reconhecer enquanto enfermeiro, as necessidades e dificuldade . N oG
: ; : Caminhos de superagéo das e
no acompanhamento do luto antecipatorio do doente e cuidadores das: & =
informais. lh ) . ) '- Mobilizagdo de § =
Modelo de Vwénclas~do Luto;  [conhecimentos prévios; S
) M°f'°'° de Intervengio - método expositivo oral |- Computador e projetor;
Diferenciada no Luto Prolongado em | gireto com recurso a - sala de formagdo;
Adultos. metodologias ativas, - acesso a internet;
versando aspetos tedricos e|- material de som (colunas); ARty
. ~ - 5 . €J. V.
P Identificar a importancia do protocolo de intervengao no luto; Do Bl préticos do's p roblemfis ; - Quadro;
e e et Implementar in:torumento deivalia 40 do risco nocluto ara ‘ Didrio da Repiblica; el e e ——
e melhor :ncaminhamento do Cuidador Prgnci al N Norma n° 003/2019 da DGS - |de cada formando; B (a..millse de excenos?; Formativa
em Portugal 5o Modelo de intervengdo no luto. - trabalhos de grupo; - Fotocopias com casos clinicos
- apresentagdo e discussdo |para discussdo em grupos; “
Identificar fatores de risco do luto prolongado nos cuidadores de casos; - documentos impressos, como: ] 5
informais; - visualizagdo e reflexdo  |Guides sobre os casos clinicos; § 2
. . . . . -~ o«
Refletir sobre as principais especificidades e desafios da critica de filmes; - questiondrio para avaliagdo da g N
3 - Intervengédo do intervengao do enfermeiro no apoio a identificagao dos fatores de risco - exercicios praticos formagao e dos formadores q §
enfermeiro na a0 luto nos cuidadores informais, em fungdo das caracteristicas das Aplicagdo e interpretagio do  [individuais e em grupo S=
identificagdo precoce dos |perdas; Instrumento de avaliagdo do risco no [com Role Play. E

fatores de risco no luto,

nos cuidadores informais |

Desenvolver competéncias para a implementagdo de um plano
assistencial de qualidade, na identificagao precoce dos fatores de risco
a0 luto nos cuidadores informais e, consequente orientagao se
necessario, para acompanhamento especializado no luto.

luto - Norma 003/2019 da DGS.

4 - O luto dos
profissionais de saude

Explorar o conceito de luto dos profissionais de satde;

Reconhecer a importincia do auto-cuidado profissional.

Identificar fatores de risco e
estratégias de autocuidado ao luto
profissional.

07/02/2023

ou
27/02/2023

14h:00m-

S. G.
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A equipa formativa era composta por 2 enfermeiros com formagdo avancada em CP e formacdo
avancada em Apoio no luto e 1 enfermeiro especialista em Satde Mental, elementos que integram a
equipa do servigo de CP a qual pertenco. Os destinatarios da formagdo eram, igualmente, enfermeiros de
CP do servico onde estou inserida. De modo a que todos os elementos da equipa de enfermagem
pudessem frequentar a referida acdo de formacgdo optou-se por relizar as sessdes de formagio em 2
momentos distintos. A divulgagdo foi realizada através de envio, via correio eletrdnico institucional, de
um panfleto de divulgacdo da formagdo e a afixagdo do mesmo em placar na sala de enfermagem
(Apéndice n.23).

No final das sessdes, foi solicitado a cada formando uma avaliagdo global relativamente ao
desenvolvimento da sessdo através do preenchimento do questiondrio para avaliacdo da formagao,
formandos e formadores (Apéndice n.24), obtendo os resultados a seguir explanados.

De um modo geral a formagao foi ao encontro das necessidades e expetativas dos formandos (Grafico
n.21). No final da a¢do os formandos consideraram que foram cumpridos os objetivos da mesma, que os
temas eram bastante aplicaveis e que os contéudos programaticos eram muito adequados. O que menos
agradou os formandos foram as instala¢des onde decorreram as sessdes, mas esta é uma realidade que
ndo depende exclusivamente do formador, porquanto na maioria das vezes as unidades hospitalares ndo
possuem espacos destinados exclusivamente a esse fim.

Grafico n.°1 - Questionario sobre a formacao

wv
S Documentagédo (1-a melhorar/ 5- muito boa) 3 4,5 >
2 .
v O i Lo i 5
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@]
- O
g g_ Secretariado da formac&o (1-a melhorar/ 5- muito y 5
S b boa) 3 !
© © Coordenagdo da formacg&o (1-a melhorar/ 5- muito 5
) 4,55
g boa) 3
2 Durag3do da agdo (1-insuficiente/ 5- suficiente) 5 4,6 >
o
’% ° Utilidade dos temas (1-inaplicaveis/ 5- totalmente - 5
o S aplicaveis) 4 ’
o @®©
g € Conteudo programatico (1-inadequados/ 5- muito "5
© = adequados) 4 '
téb Cumprimento dos objetivos da a¢do de formagao (1- ]
e ndo cumpridos / 5- totalmente cumpridos) 4 ’
Sessdes de formagdo (1-demasiado tedricas/ 5- — 5
demasiado praticas) 3 ’
o
AT
4 Documentagdo (1-inadequada/ 5- adequada total) 7 4,6 >
©
_g Meios audiovisuais (1-escassos/ 5- bastante — 5
é adequados) — ) !
s Instalagdes (1-mas/ 5- boas) 3,9 >
g m—— ]
S Relacionamento entre participantes (1-negativo/ 5- "
g muito aberto) 4 ’
Trabalhos do grupo (1-insuficiente/ 5- mais que =5
suficientes) 3 !
0 1 2 3 4 5
1 Classificagdo maxima: 1 Classificagdo média: 1 Classificagdo minima:
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A avaliagdo do formador ndo podia ser mais positiva (Grafico n.2 2). Todas as competéncias avaliadas
superam os 4,6 valores. As competéncias melhor avalidadas foram o “dominio dos temas apresentados”,
“receptividade as questdes/sugestdes colocadas pelos formandos” , o uso de “linguagem acessivel” e a
“interacdo/relacionamento dos formandos”.

Grafico n.° 2 - Avaliacao do Formador

globalmente, considera que nesta agdo, o formador teve um
desempenho (1- sujeita a muitas criticas devendo rever a agdo em
fungdo das situa¢des e dos formandos / 5- muito bom,devendo
manter este tipo de desempenho) ’

gestéo do tempo (1- a melhorar / 5- muito boa) i

utilizagdo de meios audiovisuais e/ou informaticos (1- a melhorar /
5- muito boa)

interacdo/relacionamento dos formandos (1- a melhorar / 5- muito
boa)

capacidade de motivagdo dos formandos (1- a melhorar / 5- muito
boa)

inovagdo/criatividade na abordagem do Tema (1- a melhorar / 5-
muito boa)

utilizagdo de linguagem acessivel (1- a melhorar / 5- muito boa) I ]

capacidade de comunicagdo (1- a melhorar / 5- muito boa) |

qualidade das conclusdes (1- a melhorar / 5- muito boa) I ]

receptividade as questdes/sugestdes colocadas pelos formandos (1-
a melhorar / 5- muito boa)

organizagdo, sequéncia e continuidade dos contetdos nas sessdes
(1- a melhorar / 5- muito boa)

utilizagdo de métodos e técnicas que facilitam a compreensdo dos
temas (1- a melhorar / 5- muito boa)

dominios dos temas apresentados (1- a melhorar / 5- muito boa) 4

0 1 2 3 4 5

1 Classificagdo maxima 1 Classificagdo minima 1 Classificagdo média
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Os resultados obtidos na avaliagdo dos formandos permite-nos inferir que os mesmos participaram
ativamente na acdo de formagio e demosntraram interesse pelos temas abordados (Grafico n.2 3).

Grafico n.° 3-Avaliacao dos Formandos

.. S
assiduidade (1- mau / 5- muito bom) W
I
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No que diz respeito as questdes abertas, como sugestoes houve dois elementos que referiram a
necessidade de uma maior carga horaria para a formagdo. Como aspetos a melhorar referiu-se aredugio
do volume da informacio, a melhoraria d as condig¢des fisicas da sala, com cadeiras mais confortaveis e
referiu-se ainda a melhoraria das condigdes de acesso a Internet.

A acdo de formacdo, do meu ponto de vista, foi muito bem acolhida, tendo sido referidso como
aspetos mais positivos a pertinéncia do tema, as condicdes fisicas e meios audiovisuais usados, a boa
capacidade de motivar os formandos por parte do formador, a interacdo que se gerou entre todos o que
contribuiu determinantemente para o dinamismo da mesma.

Dada a receptividade que a formacgao colheu e pensando que a partilha de informacdo é uma mais-
valia entre pares, decidimos partilhar a nossa experiéncia, através da realizacdo de um poster (Apéndice
n.2 5) no Seminario Aconselhamento no Luto em Portugal, que se realizou a 5 de Maio de 2023, na Escola
Superior de Saude da Universidade de Aveiro.
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8. Revisao Sistematica da Literatura

Avaliagdo do risco de luto prolongado aos cuidadores informais: revisdo sistematica da literatura
Assessments of the risk of prolonged grief to informal caregivers: systematic literature review

Resumo

A familia em luto é, entre 10 e 30% dos casos, um grupo de risco para o desenvolvimento de luto
prolongado com complicagdes fisicas e mentais. Para reduzir estes valores torna-se imperioso a detegio
precoce de situacoes de luto prolongado. O presente estudo teve como objetivo realizar uma revisao
sistematica da literatura, para analisar o impacto da avaliacdo do risco de luto prolongado, na prevengio
da sua ocorréncia, nos cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas.

Para a selegdo de artigos foram incluidos estudos quantitativos cuja populacio fosse constituida por
cuidadores em luto de doente com necessidades paliativas, em lingua portuguesa, espanhola e inglesa,
publicados entre 2011 e 2022, com texto integral.

Em janeiro de 2023 foi realizada uma pesquisa na base de dados CINAHL (via EBSCOhost) e
MEDLINE (via EBSCOhost) usando como termos de busca: Prolonged grief disorder, complicated grief,
chronic grief, risk factors, risk assessment, Palliative care e End of life care. Foram encontrados 27
artigos, dos quais apenas 12 cumpriram todos os critérios de inclusido. Os estudos selecionados
apresentam evidéncia da importancia de uma ferramenta de avaliagdo do risco de luto, oferecendo
vantagens na identificacdo de pessoas em risco de desenvolver LP, antes do 6bito. A necessidade de
acompanhamento das pessoas enlutadas também foi destacada, pois apesar de pouco se poder modificar
os fatores associados a presenca de LP, conhecendo-os e identificando-os precocemente, permite
encaminhar as pessoas para tratamento adequado, limitando o impacto negativo na saude fisica e
mental.

Palavras-chave: Transtorno de luto prolongado; Luto complicado; Fatores de risco; Avaliagdo de risco;
Cuidados paliativos

Abstract

The grieving family is a risk group in 10-30% of cases for the development of prolonged grief with
physical and mental complications, thus early detection of situations of prolonged grief becomes
imperative. The present study aimed to conduct a systematic literature review, in which the impact of
prolonged grief risk assessment on the prevention of its occurrence in informal caregivers of patients with
palliative care needs, was analyzed.

For article selection, quantitative studies whose population consisted of caregivers in mourning for
patients with palliative care needs, in Portuguese, Spanish, and English, published between 2011 and 2022,
with full text were included.

A search was conducted in the CINAHL (via EBSCOhost) and MEDLINE (via EBSCOhost) databases in
January 2023, using as search terms: Prolonged grief disorder, complicated grief, chronic grief, risk factors,
risk assessment, Palliative care, and End of life care. 27 articles were found, of which 12 met all inclusion
criteria. The selected studies provide evidence of the importance of a grief risk assessment tool, offering
advantages in identifying people at risk of developing prolonged grief before death. The need for follow-up
of bereaved individuals was also highlighted, as although little can be done to modify factors associated
with the presence of prolonged grief, early identification and recognition allows people to be referred for
appropriate treatment, limiting negative impacts on physical and mental health.

Keywords: Prolonged grief disorder; Complicated grief, Risk factors, Risk assessment, Palliative care
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Introducado

Numa sociedade em que o aumento da prevaléncia das doencas crdnicas, para as quais a ciéncia
ainda ndo tem cura, torna-se premente a necessidade de interveng¢do dos cuidados paliativos, sendo que
a atual defini¢do de cuidados paliativos estende o seu raio de atuagio a familia, atribuindo um destaque
as suas necessidades e ao seu sofrimento ndo sé pela situacdo de doenga do seu ente querido, mas
também pelas perdas dela decorrentes (Pimenta & Capelas, 2020), constituindo esta maior
vulnerabilidade e risco de desenvolver um luto prolongado (Dumont et al, 2008; Fernandes, 2016;
Hebert et al,2006). O luto constitui uma experiéncia universal, a qual a maioria das pessoas se adapta
adequadamente, desenvolvendo uma nova normalidade (Tofhagen et al, 2017). O luto é entdo uma
resposta adaptativa, normal e individual a uma perda significativa, quer esta seja real ou simbolica,
envolvendo por parte da pessoa um processo dindmico de mudanca a nivel fisico, comportamental,
psicoldgico, espiritual e sociocultural (Sousa, 2019, Kostopoulou et al, 2018). No entanto, apesar de ser
inevitavel, leva a profundas mudangas na vida, quer a nivel fisico quer mental (Nakajima, 2018),
podendo haver dificuldade em adaptar-se a perda e reajustar a sua vida (Mason & Tofthangen, 2019),
correndo o risco de haver fixagdo numa das fases do luto. Trata-se do luto prolongado - estado de
estagnacdo, autopiedade e tristeza perante a perda (Prigerson, 2004).

7

Reconhece-se que a familia em luto é um grupo de risco em 10-30% dos casos para o
desenvolvimento de complicagdes fisicas e mentais, tal como se encontra espelhado no despacho n?
3254/2018 em Diario da Republica, tendo assim a Organizacdo Mundial da Satude passado a incluir a
perturbacdo do LP, na classificagdo internacional de doenca.

Assim, torna-se imperioso definir critérios especificos consensuais para detetar precocemente
situacdes de luto prolongado nas familias, utilizando instrumentos de avaliacdo de luto prolongado
validados, de modo a encaminha-las para um profissional especializado em caso de necessidade (Alves,
2020). O luto é um processo adaptativo, necessario e construtivo, que deve ser acompanhado de forma
precoce (enquanto o doente esta vivo e ndo somente ap6s a morte do mesmo) pelas equipas, de modo a
favorecer a vivéncia e conclusio do mesmo pela familia (Mori et al, 2018), evitando luto prolongado,
para isso é necessario intervir no periodo que antecede a morte.

Esta revisdo sistematica da literatura tem como questio de partida: qual o impacto da avaliacdo do
risco de luto prolongado nos cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas? Tem como
proposito identificar os estudos que analisam o impacto da avaliagdo do risco de LP, nos cuidadores
informais de doentes com necessidades paliativas, descrevendo-os qualitativamente, identificando qual
impacto quer a nivel fisico quer mental.

Metodologia

Esta revisdo sistematica executou-se através do método PICO (Quadro n.23) e de acordo com a
recomendag¢ido PRISMA (Galvdo & Pansani, 2015). A RSL é considerada um estudo secundario que tem
nos estudos primarios a sua fonte de dados (Galvao & Pereira, 2014) e é habitualmente utilizada como
evidéncia de alta qualidade para a pratica clinica (Donato & Donato, 2019; Sampaio & Mancini, 2007).

Quadro n.° 3- Protocolo de Investigacao PICO

Quem foi estudado - Cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas.

0 que foi feito - Avaliagdo do risco de luto prolongado

- Encontrar eventuais comparagdes entre cuidadores a quem foi e a quem

() VAT NVXe[0) Xl Podem existir ou ndo nao foi realizada precocemente avaliagdo do risco e a presenga ou nédo de
LP
OUTCOMES Resultados, efeitos ou consequéncias - Prevencao do luto prolongado
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Critérios de elegibilidade
Foram considerados estudos primarios de natureza quantitativa, cuja populacio seja constituida por
cuidadores em luto, de doentes com necessidades paliativas.

As publicagées consideradas foram estudos cientificos nas linguas portuguesa, espanhola e inglesa,
cujo texto integral estava acessivel sem custos adicionais e publicados entre 2011 e 2022 (o espago
temporal foi selecionado por forma a restringir o nimero de estudos).

Fontes de Informacio e estratégia de pesquisa

Numa primeira etapa, procedeu-se a uma pesquisa inicial simples no motor de busca Google,
utilizando expressdes como: “Prolonged grief disorder”, “Prolonged grief evaluation”, “Prolonged grief
in Palliative Care”, para selecionar alguns artigos de interesse sobre o tema, de modo a analisar as
palavras mais comummente utilizadas no titulo e no resumo, assim como os termos de indexac¢ao.

Numa etapa seguinte, foi realizada uma estratégia de pesquisa completa usando as palavras-chave e
termos de indexacdo identificados, para as bases de dados CINAHL Complete (via EBSCOhost) e
MEDLINE (via EBSCOhost). E recomendada a utilizagio de pelo menos duas bases de dados (Pereira e
Bachion, 2006).

Foram empregues descritores especificos a cada uma das bases de dados utilizadas, como é o caso
do uso dos subject heading’s para a CINAHL ou os termos MeSH para a MEDLINE.

Uma estratégia de pesquisa realizada na base de dados CINAHL Complete (via EBSCOhost), em
janeiro de 2023, utilizando descritores controlados subject heading’s e termos livres, em associa¢do com
os operadores booleanos “AND” e “OR”, gerou a seguinte operacdo de busca:

Tabela n.° 3- Estratégia de pesquisa CINAHL Complete via EBSCOhost

N2ID de

pesquisa Termos da Pesquisa Resultados

S2 AB “Complicated grief” 444
S4 S10RS20RS3 623
S6 (MM”Chronic sorrow”) 29
S8 S4 OR S7 777
S10 AB “Risk Assessment” 11416
S12 (MM “Risk Factors”) 1082
S14 S12 OR S13 49093
S16 AB “Palliative Care” 16482

S$18 S16 OR S17 20373

S$20 S18 OR S19 28782
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Uma estratégia de pesquisa realizada na base de dados MEDLINE (via EBSCOhost) em janeiro 2023,
utilizando termos MeSH e termos livres, em associacdo com os operadores booleanos “AND” e “OR”,
gerou a seguinte equacio de busca:

Tabela n.° 4- Estratégia de pesquisa MEDLINE via EBSCOhost

N2 ID de

. Resultados
pesquisa

Termos da Pesquisa

S2 AB “Complicated grief” 640

S4 S10RS20RS3 941

S6 (MM “Grief”) 1903

S8 S4 OR S7 2472

S10 AB “Risk Assessment” 46545
S12 (MM “Risk Factors”) ‘ 370
S14 (MM “Risk Assessment”) ‘ 18612
st6 391413
s1a 6933
S20 (MM “Palliative Care”) ‘ 17492
s22 10842
s24 as421

Processo de sele¢ido dos estudos

Os estudos duplicados foram excluidos. Os estudos encontrados foram avaliados por 2 revisores, de
forma independente. Qualquer divergéncia, foi resolvida por meio de discussdo ou com o parecer de um
terceiro revisor de modo a minimizar vieses (Almeida & Goulart, 2017). Numa primeira fase foram
incluidos os artigos com base nas informagdes fornecidas no titulo e resumo, de acordo com o acrénimo
PICO e em caso de duvida foi analisado o estudo completo. Todos os estudos que cumpriram com os
critérios de elegibilidade foram analisados na integra.

Os resultados da pesquisa sdo apresentados de acordo com o fluxograma PRISMA.
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Identificagdo

Estudos identificados através da pesquisa nas bases de
dados:
- CINAHLComplete via EBSCOhost (n=12)

= MEDLINE Complete via EBSCOhost (n=15)

(n=27)

v

Selegdo

Estudos apos exclusdo dos duplicados (n=20)

Estudos analisados por titulo e resumo (n=14)

v

Estudos excluidos (n=6)

Motivo:

3 estudos qualitativos

1 protocolo de estudo

1 revisdo sistematica da literatura

1 ndo analisa s6 cuidadores de doentes
com necessidades paliativas

Elegibilidade

Estudos analisados porelegibilidade em critério linguistico

Estudos excluidos (n=1)
Motivo: emaleméao

(n=13)
|

Estudos analisados por elegibilidade em texto completo
(n=12)

Estudos excluidos (n=1)
Motivo: sem texto integral

Inclusdo

Estudos incluidos na revisdo sistematica da literatura
(n=12)

Figura n.° 1- Fluxograma PRISMA do processo de selecao de estudos (adaptado de Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA-P 2015))

Processo de recolha de dados
Os dados dos artigos incluidos na revisdo foram extraidos pelos dois revisores de forma

independente e incluem informacdes sobre a populagdo, interven¢io, comparacdo e outcome,

preconizados inicialmente de acordo com o acrénimo PICO.

0 quadro seguinte apresenta os artigos selecionados para analise:
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Quadro n.° 4- Artigos selecionados para avaliacao

Nome do artigo

Inter-rater
reliability of
bereavement risk
assessment tool

Complicated grief
and need for
professional
support in family
caregivers of
cancer patients in
palliative care: a
longitudinal cohort
study

Bereavement
among hospice
caregivers of
cancer patients one
year following loss:
Predictors of grief,
complicated grief
and symptoms of
depression.

Data

2011

2012

2013

Local de
publicagao

Inglaterra

Palliative and
supportive
care

Dinamarca

Support care
cancer

Estados
Unidos da
América

Journal of
Palliative
Medicine

Autores

Rose, C.;
Wainwright, W,;
Downing, M. et al

Guldin, M.; Vedsted,
P; Zachariae, R. et al

Allen, ].Y.; Haley,
W.E;
Small, B.J.; et al

Tipo de estudo

Validagdo da
ferramenta de
avaliacdo do risco de
luto (BRAT) que
prediz a
probabilidade de
complicagdes no luto

Estudo observacional
de coorte
longitudinal

Estudo observacional
derivado de um
estudo maior e
randomizado

Populacio

4 estudos de caso
com 10 familiares
enlutados cuidadores
de doentes paliativos

87 cuidadores
familiares de doentes
falecidos tratados
numa unidade de CP
em 2006

188 diades
cuidadores - doentes
oncolégicos em CP
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Intervencgao

Aplicagdo de ferramenta BRAT
para avaliagdo do risco de luto

Avaliar os niveis pds perda de
depressdo e LP nos cuidadores
e avaliar se os profissionais de
saude identificaram
corretamente as necessidades
de apoio no luto

Investigar fatores de risco que
podem predizer sofrimento
psicolégico, o que poderia
ajudar a direcionar para
servicos de luto;
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Outcomes

Forneceram evidéncias de que uma ferramenta de
avaliagdo do risco de luto oferece vantagens na
identificagdo de individuos em risco em relagdo ao
julgamento clinico isoladamente

- A prevaléncia de depressdo moderada a grave foi de
15% aos 6 meses ap6s a perda.

- A prevaléncia de LP foi de 40% aos 6 meses ap0s a
perda.

- O valor preditivo positivo dos profissionais de satide foi
de 27% para a depressdo e 21% para o LP, o que foi
considerado modesto, que aponta a necessidade de um
instrumento padronizado de avaliagdo de LP.

- Apenas 55% dos que foram avaliados com risco de
depressdo e LP, tinham tido apoio no luto aos 6 meses
apos perda, o que aponta a necessidade de
acompanhamento de pessoas enlutadas.

- -Mais de 50% dos cuidadores enlutados apresenta
sintomas depressivos clinicamente significativos um ano
apds a morte do seu familiar

- Os cuidadores com menos anos de escolaridade e mais
sintomas iniciais de depressao tiveram luto
significativamente pior, LP e depressao.

- A idade do doente mais jovem foi um predictor
significativo de piores resultados para luto e LP.

- Os programas de CP devem considerar a realizacdo de
avaliagdo padronizada dos sintomas de depressao aos
cuidadores ainda pré perda, o que poderia levar ao
tratamento nos estagios iniciais, o que pode afetar o luto
- E vital que os programas de CP identifiquem cuidadores
em risco e direcionarem servigos para eles
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Risk factors for 2014
developing

Prolonged grief

during

bereavement in

family carers of

cancer patients in

palliative care: a
longitudinal study

Predictors of grief 2014
in bereaved family
caregivers of

person’s with

Alzheimer’s

disease: A

prospective study

Risk factors for 2015
anticipatory grief

in family members

of terminally ill

veternans receiving
Palliative care

services

Australia

Journal of Pain
and Symptom
Management

Estados
Unidos da
América

Death studies

Estados
Unidos da
América

Journal of
Social Work in
End-of-life &
Palliative care

Thomas, K.; Hudson,

P; Traver, T,; et al

Romero, M.M.; Ott,
C. H.; Kerber, S.T.

Burke, L.A.; Clark,
K.A,; Ali, K.S,; et al

Estudo observacional
de coorte
longitudinal

Estudo observacional
de coorte
longitudinal
prospetivo

Estudo observacional
de coorte
longitudinal

301 cuidadores de
doentes que
receberam cuidados
num servigo de CP

66 conjuges e filhos
adultos cuidadores
de pessoas com
Alzheimer que
morreram entre
agosto de 2005 e
margo de 2009

57 familiares
veteranos doentes
terminais em CP
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Determinar se os cuidadores
familiares que relatem altos
niveis de sintomas de LP e
aqueles que desenvolvem
transtorno de LP até 6 e 13
meses apds a morte podem ser
previstos a partir de
informagdes pré morte

- Identificar fatores pré-morte
que contribuem para o luto
pés-morte

Identificar fatores associados
ao luto antecipatorio

- O rastreio dos cuidadores familiares a entrada em CP
parece ser a forma mais eficaz de identificar quem tem
maior risco de desenvolver LP.

- Recomendam o rastreio dos cuidadores 6 meses apds a
morte para identificar a maioria dos cuidadores com LP.
- Os cuidadores do doentes que recebem CP tém uma
elevada prevaléncia de sofrimento psicoldgico durante o
luto (36% dos cuidadores 6 meses apds a morte e e 29%
dos cuidadores 13 meses apds a morte)

- Aos 13 meses ap6s a morte 11% dos cuidadores
preencheram os critérios para transtorno de LP.

- Os resultados indicam que os fatores de risco para o
luto pés-morte podem ser previstos antes do ébito.

- O luto antecipatério explica 34,4% da variancia no luto
po6s morte, seguido por diminui¢do do estado mental
positivo, baixo apoio social, coping disfuncional e
depressdo que explica 12,3% da variancia, num total de
54,7%. A depressao e o luto antecipatério contribuem
significativamente para niveis mais altos de luto p6s
morte.

- Mais de 1/3 dos cuidadores percebeu que a sua saude
tinha diminuido apés a perda

- 14% dos cuidadores apresentam altos niveis de luto
antecipatoério

- 6% apresentou sintomas de LP em média 13 meses
apds a morte

- 47% dos cuidadores relatam sintomas depressivos
iguais ou superiores ao nivel de corte durante os
cuidados e a depressdo continuou para 36% apoés a
morte

Descobriram que os familiares:

- com menos educagdo

- desconfortaveis com relacionamentos intimos

- que tém tendéncia para se preocuparem demasiado

- espiritualmente angustiados

- que se sentem pouco apoiados por outros no seu luto

- que ndo conseguem achar sentido na doenga e morte
do seu familiar

Eram mais propensos a estarem mais afectados
psicologicamente no seu luto

Estes fatores podem tornar o processo de luto mais
problematico e sinalizam a necessidade de avaliagdo e
tratamentos precoces



Duelo prolongado y
factores associados

Palliative care
caregiver’s grief
mediators: A
prospective study

Prospective risk
factors for intense
grief in family
members of
veterans who died
terminal illness

Poor physical and
mental health
predicts prolonged
grief disorder: A
prospective
population - based
cohort study on
caregivers of
patients at the end
of life

2016

2016

2017

2020

Espanha

Psicooncologia

Portugal

American
Journal of
Hospice of
Palliative
Medicine

Estados
Unidos da
América

Illness, Crisis
& Loss

Dinamarca

Journal of
Palliative
Medicine

Burdeus, P.E. et al

Coelho, A.M,;
Delalibera, M.A. e
Barbosa, A.

Burke, L.A,;
Neimeyer, R.A.;

Bottomley, J.S.; et al

Lenger, M. K;
Neergaard, M.A,;
Guldin, M. et al

Estudo observacional
de coorte transversal

Estudo observacional
de coorte
longitudinal
prospetivo

Estudo observacional
de coorte
longitudinal

Estudo observacional
de coorte
longitudinal
prospetivo

299 enlutados de
doentes paliativos
que perderam um
ente querido ha mais
de 6 meses e menos
de 18 meses

64 cuidadores
informais adultos de
doentes internados
na unidade CP do
hospital de Santa
Maria (durante um
periodo de 9 meses)

35 familiares de
veteranos que
morreram de doenga
terminal em CP

2125 cuidador adulto
mais préximo do
doente em fase
terminal na
Dinamarca em 2012
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Descrever fatores associados a
presenca de LP, medido com
questiondrio de avaliagdo do
uso prolongado PG-13

Determinar a prevaléncia de LP

Identificar os mediadores de LP
numa amostra portuguesa de
cuidadores

- Realizar uma avaliagdo
exploratéria de preditores
prospetivos de luto intenso em
familias de veteranos em CP e
em fim de vida, ou seja,
relacionar a avaliagdo pré perda
com o funcionamento pds
perda

Descrever o estado de satde
fisico e mental dos cuidadores e
investigar se os profissionais de
sadde avaliam o risco de LP.

0 estado de saude foi avaliado
durante os cuidados e o risco
de LP foi avaliado 6 meses apds
a perda

A prevaléncia de LP foi de 7,023% semelhante a outros
paises ocidentais. Pode-se modificar pouco os fatores
associados a presenca de LP, mas conhecendo os e
identificando os precocemente permite encaminha-los
para tratamento adequado. Houve uma significativa
presenca de luto normal (74,1%) associado aos doentes
terem recebido CP.

Os fatores associados ao LP foram:

- relagdes ambivalentes (50%)

- fatores concomitantes/perdas secundarias (45,3%)

- expressdo reduzida de sentimentos (40,6%)

- alta intensidade de relacionamento (37,5%)

Houve influéncias reciprocas entre estes mediadores no
grupo de pessoas diagnosticada com LP.

A sistematizacdo deste procedimento de rastreio em CP
agilizaria a identificacdo de necessidades e a mobiliza¢do
de recursos na prevenc¢do da morbilidade associada ao
LP

- Fatores como ser do sexo feminino, caucasiano, perder
um conjuge e ter elevados niveis de luto antecipatdrio -
todos previram altos niveis de luto 6 ou 10 semanas apds
a morte.

- Fatores psicossociais como ser altamente dependente
do doente, altos niveis de neuroticismo, relatar baixos
niveis de apoio social e serem capaz de entender o
prognéstico ou a morte previram reagdes de luto pés-
perda mais intensas.

- As avaliagdes precoces pds perda (neste caso
aproximadamente 2 meses ap6s a morte) permitem que
pesquisadores e clinicos aprendam sobre fatores que
poderiam pressagiar maus resultados de luto a longo
prazo de modo a encaminhar para apoio no luto.

- Saude mental foi pior nos cuidadores do que na
populacdo em geral

- Os cuidadores estavam mais limitados nas atividades
diarias devido a sua saude fisica em comparagdo com a
populacdo em geral

- O disturbio de LP foi previsto pelo mau estado de satude
fisica e mental antes do luto

- Para limitar o impacto negativo na satde é essencial
identificar pessoas em risco de LP durante o periodo de
cuidados, o que permitira o inicio de intervengdes
preventivas.
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- Avaliar a relagdo entre insénia
e alteragdes no consumo de
alcool e luto prolongado e
desordem depressiva major

Explorar a associagdo entre o
funcionamento familiar e a
perturbacdo depressiva major e
oLP

- Cerca de 50% relatam problemas de insénia;

- 59% relatam ter sofrido angustia causada pelo
disturbio do sono

- 14% relatam aumento do consumo de alcool apds luto;
- 17% relatam diminui¢do do consumo de élcool apé6s
luto;

- 14% dos participantes tém possiveis LP;

- 17% dos participantes tém possivel desordem
depressiva major;

- Ndo s6 os aumentos, mas também os decréscimos
estavam significativamente relacionados com possiveis
LP e desordem depressiva major. A diminui¢do do
consumo de alcool pode ser explicada por mudangas de
estilo de vida ap6s luto.

- Estes resultados sugerem que a avaliagdo das condigdes
de sono e do consumo de alcool podem ajudar a prevenir
graves danos psicoldgicos nos lutos dos cuidadores.

- Os resultados sugerem que os profissionais de satide
devem avaliar cuidadosamente o funcionamento familiar
e as relagdes familiares, identificando fatores de risco
para a perturbagdo depressiva major.

- Membros de familia enlutados com funcionamento
disfuncional tém 4,69 vezes mais probabilidade de terem
depressdes do que membros da familia enlutados com
bom funcionamento familiar

- Cerca de 15,5% dos cuidadores foram considerados
como tendo possivel perturbacdo depressiva major.

- Cerca de 10,9% dos cuidadores foram considerados
como tendo LP
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Apresentacdo e interpretacao dos resultados
Publicados entre 2011 e 2022 (Grafico n.2 5), todos os artigos selecionados correspondem a estudos
primdrios de natureza quantitativa.

Grafico n.°5- Distribuicao dos artigos, por ano de publicacao (n.°)
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Grafico n.° 6 - Distribuicao dos artigos, por paises de origem (n.°)

0O Grafico n.2 6 revela
que, em termos de paises, 0s
Estados Unidos da América
foram o maior contribuitor

N\ de artigos para a nossa
Australia L.

X analise.

Se observarmos os
dados por continentes
inferimos que a Europa fica
D na frente dos maiores

2 contribuidores, com 5
artigos.

Espanha

Em relacdo as fontes de publica¢do, foram localizados dois artigos no Journal of Palliative Medicine,
outros dois no Journal of Pain and Symptom Management e circunscrito um artigo em cada um dos
seguintes periddicos:

(1 Palliative and Supportive care; [0 Journal of Affective disorder;

[l Psicooncologia; U Illness, crisis & loss;

[l Support care cancer; (1 Death studies;

[l American Journal of Hospice & Palliative [0 Journal of social work in end-of-life &
medicine; Palliative care.
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Relativamente ao desenho dos estudos selecionados, identificou-se que a maioria sdo estudos
observacionais, um estudo caso e um estudo de validacdo de uma escala (risco de luto BRAT).

Cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas constituiam, em todos os artigos, a
populacdo visada, variando o tamanho da amostra entre 10 e 9123 familiares participantes.

No estudo de Rose et al (2011) pretendia-se a valida¢ao da ferramenta de avaliacdo do risco de luto
(BRAT) que prediz a probabilidade de complicacoes no luto, fornecendo evidéncias de que uma
ferramenta de avaliacdo do risco de luto oferece vantagens na identificagdo de pessoas em risco em
relacdo ao julgamento clinico isoladamente. O mesmo, também se verificou no estudo de Guldin, et al
(2012) em que o valor preditivo dos profissionais de satide foi de 21% para o LP, o que foi considerado
modesto, apontando a necessidade de um instrumento padronizado de avaliacdo de LP; Coelho et al
(2016), 3 anos antes da publicacdo em Portugal da norma da DGS de 2019 - Modelo de intervencado
diferenciada no luto prolongado em adultos, ja referenciavam que a sistematizagio deste procedimento
de rastreio em CP agilizaria a identificagdo de necessidades e a mobilizacdo de recursos na prevencao da
morbilidade associada ao LP. Thomas, et al (2014) referem que o rastreio dos cuidadores informais a
entrada em CP parece ser a forma mais eficaz de identificar quem tem maior risco de desenvolver LP.
Também no estudo de Romero et al (2014) os resultados indicam que os fatores de risco para o luto pos-
morte podem ser previstos antes do 6bito.

Varios estudos analisaram fatores associados a presenca de LP e a importancia de os conhecer e
identificar precocemente permitir encaminhar as pessoas para tratamento adequado (Burdeus et al,
2016). Coelho et al (2016) identificam fatores como:

[l relagbes ambivalentes (50%);

[l perdas secundarias(45,3%);

[J expressao reduzida de sentimentos(40,6%);
[l relacionamentos muito intensos (37,5%).

Allen et al (2013) referem cuidadores com menos anos de escolaridade, com sintomas iniciais de
depressado e idade mais jovem do doente; Aoyama, et al (2020) mencionam a insénia (50%) e o consumo
de alcool (de realcar que 14% aumentaram o consumo de alcool, mas 17% diminuiram o mesmo, sendo
que a sua diminuicdo pode ser explicada por mudancas no estilo de vida). Este estudo veio alertar que
nio s6 o aumento do consumo de alcool, mas também o seu decréscimo estdo relacionados com
possiveis LP. Burke et al (2015) descobriram que os familiares com menos anos de escolaridade,
desconfortaveis com relacionamentos intimos, que tém tendéncia para se preocuparem demasiado,
espiritualmente angustiados, que se sentem pouco apoiados por outros no seu luto e que ndo conseguem
achar sentido na doenca e morte do seu familiar, eram mais propensos a serem mais afetados
psicologicamente no seu luto. Fatores como ser do sexo feminino, caucasiano, perder um conjuge, ter
elevados niveis de luto antecipatério, fatores psicossociais como ser altamente dependente do doente,
altos niveis de neuroticismo, relatar baixos niveis de apoio social e serincapaz de entender o progndstico
ou a morte, previram reagdes de luto pos-perda mais intensas (Burke et al, 2017).

0 encaminhamento precoce dos cuidadores informais em risco de LP para tratamento adequado,
limita o impacto negativo na sadde fisica e mental. Lenger et al (2020) aponta que a saide mental era
pior nos cuidadores do que na populagdo em geral, assim como estes estavam mais limitados nas
atividades diarias devido a sua satde fisica em comparacdo com a populagio em geral. E vital que os
programas de CP identifiquem cuidadores em risco e lhes direcionem servicos apropriados (Allen et al,
2012). No estudo de Guldin et al (2012) apenas 55% dos que foram avaliados com risco de LP tinham
tido apoio no luto aos 6 meses apds a perda, o que aponta para a necessidade de acompanhamento de
pessoas enlutadas. No estudo de Romero et al (2014) mais de 1/3 dos cuidadores percebeu que a sua
sadde tinha diminuido apds a perda, sendo que 47% dos cuidadores relatam sintomas depressivos iguais
ou superiores ao nivel de corte durante os cuidados e a depressdo continuou para 36% apds a morte. A
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saude mental sai ndo raras vezes afetada por um processo de luto, tal como demonstra o estudo de Allen
et al (2013), em que mais de 50% dos cuidadores enlutados apresentam sintomas depressivos
clinicamente significativos um ano apds a morte do seu familiar. Na mesma linha de raciocinio o estudo
de Thomas et al (2014) mostra que os cuidadores tém uma elevada prevaléncia de sofrimento
psicologico durante o luto (36% dos cuidadores 6 meses apds a morte e 29% dos cuidadores 13 meses
apos amorte), o de Guldin et al (2012) revela a prevaléncia de depressdo moderada a grave em 15% aos
6 meses apos a perda e o estudo de Hiratsuka et al (2021) indicia que cerca de 15,5% dos cuidadores
foram considerados como tendo possivel perturbacdo depressiva major.

De salientar que no estudo de Burdeus et al (2016) houve uma significativa presenga de luto normal
(74,1%) associado aos doentes terem recebido CP.

Conflitos de interesses

Nio se registou qualquer tipo de conflito de interesses.
Financiamento

A revisdo nao apresentou fontes de financiamento.
Conclusao

O presente trabalho pretendeu realizar uma RSL sobre o impacto da avaliagdo do risco de LP nos
cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas, identificando os estudos que o analisam,
e descrevendo-os qualitativamente reconhecendo o impacto quer a nivel fisico quer mental.

Os cuidadores estdo, muitas vezes, mal preparados para lidar com a morte. O reconhecimento de
potenciais fatores de risco para o LP podem ajudar os profissionais de saude a identificar e encaminhar
precocemente para apoio especializado, de modo a favorecer a vivéncia e conclusio do luto pela familia.

Os estudos selecionados demonstraram a importancia de uma ferramenta de avaliacdo do risco de
luto, oferecendo vantagens na identificacio de pessoas em risco de desenvolver LP, antes do 6bito. A
necessidade de acompanhamento das pessoas enlutadas também foi destacada, pois apesar de pouco se
poder modificar os fatores associados a presenca de LP, conhecendo-os e identificando-os
precocemente, permite encaminhar as pessoas para tratamento adequado, limitando o impacto negativo
na saude fisica e mental.

De todas as experiéncias de vida e morte impde desafios de adaptagio, por vezes complicados, para
a familia enquanto sistema e para cada um dos seus membros, por isso é de fulcral importancia que os
profissionais de satde ajudem as familias nesta caminhada, a cumprir o seu papel de cuidadores, bem
como detetando e prevenindo possiveis lutos prolongados.

0 estudo do impacto da avaliagdo do risco de LP nos cuidadores informais de doentes com
necessidades paliativas é importante devido ao seu contributo para a melhoria da qualidade dos servicos
prestados aos doentes em fim de vida e aos seus cuidadores.
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Conclusao

O términus deste relatorio representa o culminar de um percurso enriquecedor, que me permitiu
adquirir/solidificar conhecimentos tedéricos e praticos especificos e aprofundados em CP. Este
documento pretende ser o reflexo do meu percurso realizado ao longo do Mestrado em CP, através de
uma analise critica e reflexiva das atividades desenvolvidas, para atingir os objetivos delineados, bem
como das competéncias adquiridas ao longo do processo de aprendizagem, tendo sempre por
sustentaculo uma pratica baseada na melhor evidéncia cientifica.

A realizacdo desta PC foi um periodo exigente de trabalho, reflexdo e aprendizagem, no entanto,
tinha consciéncia da capacidade de evoluir, identificar problemas, implementar intervengdes e avaliar
as mesmas, com o0 objetivo de promover e desenvolver a minha aprendizagem.

Mais do que adquirir conhecimentos, constato que necessitei de aperfeicoar a minha pratica através
da construgdo e validacdo de competéncias técnicas, cientificas, relacionais, éticas e deontoldgicas que
contribuiram para uma prestacdo de cuidados especializados de qualidade, permitindo uma visio
abrangente da pessoa em situagdo cronica avancada e paliativa e da sua familia, desenvolvendo, assim,
uma resposta profissional e humana de cuidados baseados nas miultiplas necessidades dos doentes e
familia/cuidadores mais do que no diagnéstico ou prognéstico, tanto em vida como para além da morte.

Pese algumas dificuldades sentidas, considero que fui capaz de encontrar as estratégias mais
adequadas, onde o reconhecimento das dificuldades e limita¢des foram fundamentais.

Assim, apesar desta etapa ter representado um grande esforco a nivel pessoal e profissional, ela
contribuiu enormemente para o meu crescimento aos dois niveis. A aquisicdo de mais conhecimentos
teoricos (tdo necessarios numa area de rigor cientifico como os CP), o privilégio de acompanhar uma EM
especializada em CP, em varios contextos de prestagio de cuidados, intervindo em todas as atividades e
desafios propostos, obrigou-me, salutarmente, a repensar as atitudes, os comportamentos e os cuidados
prestados aos doentes com doenca crdénica avangada e progressiva, com vista a obten¢do da melhor
qualidade de vida possivel.

Analisando todo o meu percurso, pautado pela assiduidade e proatividade, destaco os turnos
ocorridos em contexto domicilidrio, pois permitiu-me o desenvolvimento de varias competéncias e
sobretudo promoveu o meu crescimento enquanto enfermeira num contexto diferente aquele em que
exerco atividade diariamente.

A estruturagio e realizacdo do relatério baseou-se na filosofia dos CP e nos seus pilares, de forma a
demonstrar pormenorizadamente (sustentado nos casos clinicos sobre os quais me debrucei durante a
PC) como as competéncias instrumentais, interpessoais e sistémicas foram adquiridas nas quatro areas
chave dos CP: comunicacio, controlo de sintomas, apoio a familia e trabalho em equipa.

Ao longo da minha PC, considero ter identificado problemas de enfermagem, formulado
diagnosticos, implementado intervengdes e avaliado os seus resultados, tendo como principio a procura
de cuidados de exceléncia.

O Projeto de Intervencdo ainda numa fase inicial de efetivacao na unidade hospitalar em que exerco
fungbes, representa para mim um enorme desafio, a sua implementacdo conduzira a um reconhecimento
precoce de situagdes de LP nas familias, (utilizando instrumentos de avaliacdo de LP validados) de modo
a encaminha-las para um profissional especializado, em caso de necessidade. Esta abordagem primaria
é de extrema relevancia devido ao seu contributo para a melhoria da qualidade dos servigos prestados
aos doentes em fim de vida e aos seus cuidadores.

Em relacdo a formacio em servico, os resultados obtidos demonstram a pertinéncia dos enfermeiros
mobilizarem competéncias tedrico-praticas no ambito do luto dos cuidadores informais e do luto dos
profissionais de saude. De salientar a adesido do nimero de enfermeiros participantes, a dinamica gerada
no ambito das sessoes de formacgdo e a expectativa de fomentar regularmente este tipo de agio.
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A realizagdo da RSL conduziu a um reconhecimento de potenciais fatores de risco para o LP, que
pode ajudar os profissionais de satide a identificar e encaminhar precocemente para apoio especializado,
de modo a favorecer a vivéncia e conclusdo do luto pela familia.

Os estudos analisados apresentaram evidéncia da importancia de uma ferramenta de avaliacdo do
risco de luto, oferecendo vantagens na identificacdo de pessoas em risco de desenvolver LP antes do
6bito. A necessidade de acompanhamento das pessoas enlutadas também foi destacada, pois apesar de
pouco se poder modificar os fatores associados a presenca de LP, conhecendo-os e identificando-os
prematuramente, permite encaminhar as pessoas para tratamento adequado, limitando o impacto
negativo na saude fisica e mental.

Em suma, penso que alcancei com sucesso os objetivos estabelecidos para a aquisicdao de
competéncias necessarias a obtencdo do grau de mestre em CP.

A exceléncia do exercicio profissional impde-se num caminhar permanente e numa procura
constante do desenvolvimento de conhecimentos e habilidades cientificas, técnicas, ético-deontolégicas
e humanas, que sustentem a mais elevada qualidade na assisténcia em saude.

A reflexdo possibilitada por este trabalho, despertou em mim a consciéncia de que temos todos um
desafiante e desconhecido caminho a percorrer, que se chama vida, e nele temos a inexoravel presenca
da morte. Este caminho esta nas suas vicissitudes de doenca grave, a ser cuidado pelos familiares e por
profissionais de saide, visando humanizar sempre o cuidar na procura constante da preservacio da
dignidade humana.
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Apéndice n.° 1 - Instrumento de avaliacao do risco no luto

IDENTIFICAGAO:

Nome do doente:

N2 Processo

Sexo:
Idade:

Data do 12 inter

|

L 1
Feminino D Masculino |:|

L]

Data de 6bito:

N2 de internamentos:

L1
L]

Nome do familiar/pessoa significativa: |

Parentesco:

Estado civil

Contacto telefénico:

Data de inicio da avaliagdo:

(1]

I

INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DO NO 1O

FATORES DE RISCO

INDICADORES

[ Nenhuma

{ Irritagdo leve

[ Severa (com prejuizo das relagdes)

|
|
[ de raiva ionai ]
|
|

‘ Extrema (sempre amargurado/a)

Acusagdo ou culpa,
sentimento de ter sido

] Nenhuma

{

‘ Severa (pi com aut

|
I Leve (vaga e geral) ]
|
|
|

‘ Extrema (problema major de culpa)

Relagdes actuais

A= Ausente
Baixo risco (Pont.<7)

\ Familia préxima e muito apoiante

Providenciar informagdo sobre luto e
disponibilizar folheto se necessério

|

[ Familia moderadamente apoiante 8 = Atengio

Moderado risco (Pont. 7-9)

Disponibilizar folheto e encaminhar para
servigos de saide mental locais

o
w

Elevado risco (Pont 2 10)

[ em relago a disponibilidade dos outros

H
H
|

folheto
e encaminhar para consulta de luto

|

]
[Z]
EN
(4]
(]
(2]
]
(<]
]
(]
]
EN
(4]

|
l
‘ Familia distante ‘
\
|

[ Sem percegao de suporte

OBSERVAGOES:

[ Boa (luto normal, adaptagdo sem ajuda)

Razoével (provavelmente consegue adaptar-se
sem ajudal

ao luto

[ Duvidosa (pode precisar de ajuda de especialista)

[ Ma (requer ajuda de especialista)

GlEEI=lE

l Muito mé (requer urgente ajuda de

Data:

TOTAL: C] Profissional:



Apéndice n.° 2 - Formacao em servico

NS &

S - 0 COMBRA FO, EPE

rorrcoess 4O

DECLARACAO

Declaro, para efeitos cumiculores, que a Sra. Enfermeira Sandra Ménica Graga
Gongalves, foi promotora e organizadora da formagdo com o tema “O luto em
Cuidados Paliativos - uma realidade @ ser vivida", reclizoda nos dias 7 e 27 de
fevereiro de 2023, num total de 16h.

Por ser verdade e me ser pedido, passo a presente declaragdo que dato e assino.

IPOCFG, EPE, 24 de abril de 2023

el
(Ror SEmeel®q, Dr.)

Diretor do Servigo de Medicing Infema
e Cuidodos Polafivos

1PO COIMBRA FRANCISCO GENTIL EPE
Av. Bevsaya Barreta, SR 3000 075 Coumbra - PORTUGAL
TEL + 351 209 400 200 FAX » 351 299 454 317 EMAIL secad@pocoumbra mun Sade 3t

- www ipocoinbra pt -




Apéndice n.° 3 - Panfleto de divulgacao da Acao de Formacao

OBJETIVOS

ESPECIFICOS

Que no final da sessdo, os enfermeiros do
Servico de Cuidados Paliativos sejam capazes
de:

- Compreender o processo de luto;

- Identificar os tipos de lutos (antecipatorio, normativo
e prolongado) e as caracteristicas que os definem;

- Reconhecer enquanto enfermeiro, as necessidades e
dificuldade no acompanhamento do luto antecipatério
do doente e cuidadores informais;

- Identificar a importancia do protocolo de interven¢io
no luto;

- Implementar instrumento de avaliacdo do risco no
luto, para melhor encaminhamento do Cuidador
Principal.

- Identificar fatores de risco do luto prolongado nos
cuidadores informais;

- Refletir sobre as principais especificidades e desafios da
intervencéo do enfermeiro no apoio a identificacdodos
fatores de risco ao luto nos cuidadores informais, em
funcao das caracteristicas das perdas;

- Desenvolver competéncias para a implementagao de
um plano assistencial de qualidade, na identificacao
precoce dos fatores de risco ao luto nos cuidadores
informais e, consequente orientagao se necessario, para
acompanhamento especializado no luto;

- Explorar o conceito de luto dos profissionais de satde;

- Reconhecer a importincia do auto-cuidado
profissional.

Local:

Sala de Formacéo do

Datas: 07/02/2023 ou 27/02/2023

Objetivos gerais da formacao:

Que no final da sessdo, os
enfermeiros do Servico de
Cuidados Paliativos sejam
capazes de mobilizar
competéncias tedrico-praticas no
ambito do luto dos
cuidadores informais e do luto dos

profissionais de satide.

O LUTO EM CUIDADOS

PALIATIVOS
i
")n‘ 4l ’
wd (]
— 4y 1
v \\ b L
L it

e i —

[

Uma realidade a ser vivida

Orientacdes normativas e legais de apoio a pessoa em luto

Intervencoes do enfermeiro na identificacéo precoce dos
fatores de risco do luto, nos cuidadores informais.

A.R.

Enfermeira_especialista_em médico:ciruxsica. i m_m_m_i|

J.V.

Enfermeiro eSEecialista em Saide Mental.

PROGRAMA
08:00 13:00-14:00
Apresentacdo Almoco

08:15 - 10:30

0 processo do luto.

10:30 = 11:00

Goffee-break

11:00- 13:00

em Portugal

Formadores:

14:00-17:00
0 luto dos profissionais de satde.

Formador:
S.G

Enfermeira especialista em Médico-cirtrgica.




Apéndice n.° 4 - Questionario de avaliacao da Acao de Formacao

Curso:
Mdédulo:

Nome do(a)

1. PROGRAMA DA ACGAO
1) Cumprimento dos objectivos da Acglo

2) Contetdos Programiticos
3) Utilidade dos Temas
4) Duragdo da Acgdo -

2. DESENVOLVIMENTO DA ACGAO

1) Trabalhos de Grupo

2) Relaclonamento entre particlpantes
3) Instalagbes

4) Melos Audlovisuals

§) Documentagio

6) Sessdes de formagdo

FORMATIVA?
DSim  Qual?

Funcionamento global do(s) médulo(s)/acgdo

néo cumpridos
inadequados
Inaplicavels
insuficiente

insuficiente

negativo

més

e5cassos
Inadequada
demasiado tedricas

S FIBQUESHONAN 0/ OPrelAIfOrmAGA0!

Acgdo n.°:

4 5

123
0 0O 0O 0O O totalmente cumpridos
0O O O O O muito adequados

0 0O 0O 0O O totaimente aplicavels

00000 e

12348

ooooo
ooooo
ooooo
oooono
ooooo
ooooo

mais que suficientes
muito aberto

bastante adequados
adequada total/
demaslado praticas

3. GOSTARIA DE TIVESSE SIDO USADO OUTRO TIPO DE EQUIPAMENTO/ESTRATEGIA

D Nao

-




Auto - Avaliagéo do(a) Formador(a)

4. Como avalla a acgdo do formador{a) no desenvolvimento das sessdes relativamente a cada

um dos segulintes aspectos:

« Dominio dos temas apresentados

« Utilizag8o de métodos e técnicas que facilitaram a compreens8o dos temas ...
« Organizagdo, sequéncia e continuidade dos conte(dos Nas SESSOES ...
« Receptividade as questdes / sugestoes colocadas pelos fOMANDOS ......couummramssssmsrsssses

« Qualidade das conclusdes

.....

« Capacidade de comunicag3o

« Utilizagio de linguagem acessivel ...
« Inovagao/ criatividade na abordagem do(s) tema(s)

i O

« Capacidade de motivagao dos fOMANGOS ...

« Interacgdo / relacionamento com o Grupo .......

« Utilizagao de meics audiovisuais e/ou informaticos

®  GESHA0 A0 LBMPO oovivvussmrmsassrimsamtssasisbssas i asias s R LRSS S SRS SR sessesnssenes

Opgdes: (1) amelhorar
(2) insatisfatdria
(3) satisfatoria
(4) boa
(5) muito boa

2. Globalmente, considera que neste médulo / acgdo o formador teve um desempenho

O

|3l

M(ﬂw}ﬂbgmummmmeuaw.mmnﬂom

situagdes e dos formandos

(2) Insatisfatério, devendo repensar aspectos da acgdo como

formador

(3) satisfatdrio, devendo aperfeicoar oS aspectos menos

conseguidos
(4) bom, devendo aperfeigoar © desempenho
(8) muito bom, devendo manter este tipo de desempenho




L ————— R

Avaliagdo dos Formandos

1. Relativamente ao(s) tema(s) abordado(s) o conhecimento que lhe possibllitou esta formagdo,
sobre o(s) assunto(s) abordados, no final do médulo é D

Opgdes: (1) fraco, com muitas davidas
(2) insatisfatério, com davidas
(3) satisfatério, com algumas dividas
(4) bom, com um considerével nivel de esclarecimento
(5) muito bom

2. Como avalla, globalmente, a Intervengdo / participagio dos formandos?

« Interesse pelcs temas apresentados
« Receptividade face aos métodos e técnicas utilizadas .

B A

o Participago oral ...
* Apresentagdo de propostas / sugestdes
» Pontualidade s s Eeeae BRSO Y e gemos i seania
o Assiduidade
Opgdes: (1) mau (ma)

(2) insuficiente

(3) suficiente

(4) born (boa)

(5) muito bom (boa)

Qualidade dos servigos de apolo ao curso
1. Como classifica a qualidade dos servigos de apolo ao curso?

« Coordenago da formag8o.
¢ Secretariado da formagdo

o APOIO IOQISUCO.....couserrerarssssararesasassssssssasasassasasassarasasasas
+ Documentagio S L RS L
Opcbes: (1) a melnorar
(2) Insatisfatéria
(3) satisfatoria
(4) boa
(5) muito boa




ra

R T PRRNEEE PR

Sugestdes / Criticas

Aspectos mals positivos no(s) médulo(s) / acglo

Aspectos a melhorar no(s) médulo(s) / acgéo

SugestSes / Observagles

Obrigado pela colaboragso!
Data: __/__/____




Apéndice n.° 5 - Poster

SEMINARIO
ACONSELHAMENTO no LUTO
®" PORTUGAL

SA
L|)

MAIO

O LUTO EM CUIDADOS PALIATIVOS: UMA REALIDADE A SER VIVIDA

SANDRA ANTUNES'?; MONICA GONGALVES'?; ANA ROCHA';SARA GOMES’; JOEL VITORINO' ?
Enfermeira(o) do Servico de Cuidados Paliativos do IPOC f6-£2€: 2 Estudantes do Mestrado de Cuidados Paliativos da ESALD

INTRODUGAO METODOLOGIA

! A morte de um ente querido imp&e dolorosos desafios de
adaptacdo ao ser humano, na vivéncia dessa experiéncia
(Pimenta e Capelas, 2019). Se por um lado traduz sofrimento
pela perda da pessoa amada (Moreira, 2006), por outro traduz
o proprio confronto com a finitude. O apoio a familia no dambito
da pratica de cuidados paliativos é fulcral, tendo os
enfermeiros, devido a sua proximidade com o doente e familia,
um papel preponderante na humanizagdo do processo de
morrer. A aquisi¢do das competéncias com vista a promogdo de
um apoio eficaz (Gomes, 2014; Pereira, 2013). devem ser
aprendidas e treinadas, através da formagdo, promovendo
processos de luto adaptativos. (DGS, 2019).

D‘q

SALP yma realidade a ser vivida”,

o~

/ Realizagdo de formagdo especializada para enfermeiros de
cuidados paliativos, intitulada “O luto em cuidados paliativos:
com o objectivo de capacitar os
enfermeiros a mobilizar competéncias tedrico -préticas no
ambito do luto dos familiares e do luto profissional. Os
formadores foram Enfermeiros com formacdo avangada no luto,
dinamizada em 2 sessdes, de 8 horas cada. Temas abordados:
processo de luto, orientagcdes normativas a pessoa em luto em
Portugal, intervengdo do enfermeiro na identificagdo precoce
de factores de risco de luto prolongado na familia e luto dos
profissionais de saude. Fez-se a avaliagdo do processo
formativo.

OBIJETIVOS

D!

"“f Objetivo geral: Que no final da sessdo, os enfermeiros do Servigo de Cuidados Paliativos sejam capazes de mobilizar competéncias tedrico-
Q praticas no dmbito do luto dos cuidadores informais e do luto dos profissionais de saude.

SALP Objetivos especificos: Compreender o processo de luto; Identificar os tipos de lutos (antecipatério, normativo e prolongado) e as
caracteristicas que os definem; Reconhecer enquanto enfermeiro, as necessidades e dificuldade no acompanhamento do luto

antecipatorio do doente e cuidadores informais.

RESULTADOS

AVALIACAO SOBRE
A FORMACAO

Dr

SAL

T

méximo 5/ minimo 4)

95% dos enfermeiros do servigo frequentaram a formagdo, com elevada recetividade
avaliando a utilidade do tema em 4,8 (escala de 1 -inapliciveis a 5-totalmente aplicéveis, com

a tematica,

formacgdo

100% dos formandos ndo mudariam as estratégias

Programa wvaliagdo Participacdo dos | Avaliagdo pedagogicas usadas (expositivo, roleplay, trabalhos
4,79 formandos 4,84 grupo, estudos de caso).
Desenvolvimento Avaliagdo Prestagdo dos  Avaliagdo Sugestdes: aumentar carga hordria, para diluir a
4,48 formadores 4,85 carga de informagdo.
Excelente capacidade de motivagdo dos
Avaliagdo i 3
Coordenagio! Avaliagdo globalcda Avaliagdo fc?rmapdos, mteraga? entre os formandos e
ogistica da 4,52 4,85 dinamismo da formagdo

Espago fisico e acesso a internet

DISCUSSAO/CONLCUSAO

-~

servigo de modo a ser abordada mais vezes.

O treino com os pares num mesmo contexto de intervencéo, revela-se fulcral para implementar estratégias que dotem os enfermeiros
de competéncias para identificar precocemente o risco do luto prolongado bem como, prevenir e apoiar o luto dos profissionais de
saude. Como sugestdo apresentamos o aumento da carga horaria da formagdo e que esta possa ser alocada ao programa formativo do
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Anexo n.° 1 - Protocolo de Apoio ao Luto

Protocolo de Apoio ao
Luto

Psicologia

O presente documento procura explicitar as praticas que se consideram

adequadas para um eficaz e competente acompanhamento dos familiares que perderam,

por falecimento, uma pessoa na Unidade de Cuidados Paliativos do

. Procura, por outras palavras, definir, de forma

aproximada, quais 0s passos a seguir no sentido de optimizar um acompanhamento que

pretende a obtencdo de processos de luto normativos e actuar, inversamente, como uma

importante medida profildctica de psicopatologia e, em particular, da emergéncia de

lutos patolégicos.

Importa, no entanto, referir que, dada a diversidade das situacdes e da populacdo
com

gue é confrontada a Unidade, os referidos passos devem encarar-se mais como

uma linha orientadora do que como etapas rigidas e estanques que devem ser

1)

2)
de

3)

4)

5)

6)

rigorosamente obedecidas.
Ainda durante o internamento, deve ser avaliado o risco no luto, onde se deve
prestar principal atencdo a avaliacdo da raiva, da acusacao ou culpa, das relacdes
actuais e da capacidade de adaptagao ao luto (anexo I).

Identificar fatores de risco de Perturbacdo de Luto Prolongado através da utilizagdo

uma check-list (Anexo Il). Esta avaliagdo podera ser feita durante o internamento
ou no momento do primeiro contacto telefénico.
Contacto telefénico um més apds o falecimento do paciente.

a. O tempo que medeia o falecimento do paciente até ao primeiro contacto
telefonico dependera da relagao estabelecida com os familiares durante o
internamento e, sobretudo, das caracteristicas e necessidades
manifestadas pelos mesmos durante o referido internamento;

O contacto telefénico devera ser dirigido a pessoa emocionalmente mais ligada a
pessoa que faleceu;
Avaliacdo, durante o telefonema, do estado emocional e comportamental da
pessoa contactada;

Distingdo das alteragdes emocionais e comportamentais que se enquadram

num



processo de luto normativo das que podem indiciar a emergéncia de psicopatologia;

7) Em caso de estarem apenas presentes alteracGes enquadraveis num processo
de luto normativo, contactar novamente os familiares apds o periodo de um a
trés meses.

8) Em caso de estarem presentes alteragdes mais acentuadas e
potencialmente indiciadoras da emergéncia de quadros psicopatoldgicos,

contactar o familiar no prazo maximo de 15 dias.

9) Agendar, se viavel e necessario, atendimentos presenciais com a pessoa contactada.

a. O periodo que medeia o 12 do 29 contacto telefénico estabelecido,
dependera, assim, do interesse da pessoa em ser acompanhada, mas
sobretudo das alteracdes cognitivas, emocionais e comportamentais
evidenciadas. Deve dar- se particular destaque a avaliagdao de posturas de
negacdo e/ou evitamento e, sobretudo, a perpetua¢do das mesmas ao
longo do tempo.

10) Em caso de alteragGes normativas, manter acompanhamento durante um
periodo aproximado de 6 meses, com aproximadamente 3 a 4 contactos;

11) Em caso de alteragdes indiciadoras de psicopatologia, manter acompanhamento
com uma regularidade mais significativa. Apds periodo de acompanhamento mais
regular, espagar as sessoes de acompanhamento.

12) A pessoas em Luto em que existe atendimento presencial deve ser aplicado
o instrumento de Avaliacdo de Perturbacdo de Luto Prolongado- 13 (PG-13), 6

meses apds a morte (anexo ).

Recomendagdes adicionais:

- Na inviabilidade de se manter um acompanhamento presencial pela presenca de

variaveis diversas (ex. distancia geografica), ativar recursos na comunidade que

colmatem as dificuldades da pessoa em sofrimento. Podem, a titulo de exemplo, ser

contactadas Instituigdes de apoio ao luto, como é o caso da



ANEXOS

ANEXO I- Instrumento de avaliagdo do risco no luto

1 Raiva Nenhuma 1
Irritacdo leve 2
Moderada (explosées de raiva ocasionais) 3
Severa (com prejuizo das relacoes) 4
Extrema (sempre amargurado/a) 5

2 Acusacdo ou culpa, Nenhuma
sentimento de ter sido Leve (vaga e geral)

responsavel 5
P Moderada (pensamentos acusatorios)

Severa (preocupacdo com auto-culpabilizacdo)
Extrema (problema major de culpa)

L0 S ¥

3 Relacdes atuais Familia préxima e muito apoiante

Familia moderadamente apoiante

Familia distante

Desconfianca em relacdo a disponibilidade dos outros
Sem percecdo de suporte

nohe W N -

4 Capacidade de adaptacdo | Boa (luto normal, adaptacdo sem ajuda)

ao luto Razoavel (provavelmente consegue adaptar-se sem ajuda)
Duvidosa (pode precisar de ajuda de especialista)

Ma (requer ajuda de especialista)

noop W N =

Muito ma (requer urgente ajuda de especialista)

Total:

B = Atencao Disponibilizar folheto
Moderado risco (Pont. 7-9) e encaminhar para servicos de satide mental locais

Fonte: Adaptado de Ministry of Health Manatu Hauora. Te Ara Whakapiri Toolkit. New Zealand Government: 2017.
Available from: http://www.hospice.org.nz/cms show download.php?id=13



Anexo ll- Checklist de fatores de risco perturbagédo no luto prolongado

FAMILIARES SIN Observagoes

Fatores Pessoais

Gémero feminino

Idade jovem do ente significativo

ldade avancada da pessoa em luto

Antecedentes psiquiatricos

Tentativas suicidio prévias e/ou ideagdo suicida

Consumo de substancias

Lutos anteriores ndo integrados

Estilo de vinculagao inseguro

Negagao pesrsistente /coping evitante/ ruminacao

Manifesta¢Oes intensas de culpa / raiva

Neuroticismo

Fatoreslnterpessoais

Perda de fil:hos/ conjuge

Relagdo marcada dependéncia

Relagdo conflituosa

Relagao conflituosa/ ambivalente

Falta de apoio s6cio-familiar

Crises familiares ndo resolvidas

Projectos truncados /assuntos pendentes

Imposslbilidade de cumprir rituais religiosos / espirituais

Fatores Circunstanciais

Morte subita

Morte violenta (Suicidio, homicio ou acidente)

Perdas multiplas

Percegdo subjectiva de falta de preparag@o para a morte

ICuidados principal do doente

Falta de controlo de sintomas

Relagdes disfuncionais com profissionais de satide

Imagem demarcada /deterioragdo do doente

Sobrecarga do cuidador

Presenca de menores na familia

Problemas economicos

Adaptado: Barbosa, A. & Coelho, A (Eds.) 10lledtadores do lute. Nucleo Academlco de Esrudos e Intervenao
no lLuto/Cen<ro de Bioe<ica/Facu!dade de Medicina de Lisboa.




Anexo llI- Avaliagdo da perturbacdo de luto prolongado- PG-13
Instrugdes- Parte I: Assinale a sua resposta em relagao a cada item:

1. No ultimo més, quantas vezes sentiu saudades e a auséncia da pessoa que perdeu?
1= Quase nunca

__ 2=Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

5= Varias vezes por dia

2. No ultimo més, quantas vezes sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar ou
episodios de tensao relacionados com a relagdo perdida?

1= Quase nunca

__ 2=Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

5= Varias vezes por dia

3. Relativamente as questdes 1 e 2, teve essa experiéncia pelo menos diariamente,
por um periodo de, pelo menos, 6 meses?

_____Nao

_____Sim

4. No ultimo més, quantas vezes tentou evitar contacto com tudo o que lhe faz
lembrar que a pessoa realmente faleceu?

1= Quase nunca

__ 2=Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

5= Varias vezes por dia

5. No ultimo més, quantas vezes se sentiu estonteado, chocado/a ou confuso pela sua perda?
1= Quase nunca

__ 2=Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

5= Varias vezes por dia



INSTRUCOES DA PARTE II: Por favor, indique como um circulo o nimero
adequado correspondente ao que tipicamente sente em resposta a cada
questao.
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6. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vide
ou sente que nao sabe quem é desde a sua perde 2 3 4 5
(i.e., sente que uma parte de si morreu)?

: e " 1 2 3 4 5
7. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?
8. Tem tido dificuldade em confiar nos outros 1 2 3 4 5
desde a perda?

1 2 3 - 5

9. Sente amargura pela sua perda?
10. Sente ainda dificuldade em continuar com 1 2 3 4 5
a sua vida (por exemplo, fazer novos amigos,
ter novos interesses)?
11. Sente-se emocionalmente entorpecido desde . 1 2 3 4 5
sua perda?
12. Sente que a sua vida é insatisfatdria, vazia
ou sem significado desde a sua perda? 1 2 3 4 5

INSTRUCOES DA PARTE 3: Assinale a sua resposta em relacdo a cada item.

13. Sentiu uma reducdo significativa na sua vida social, profissional ou em
outras areas importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?
Nao Sim

Observagdes:

Fonte: Delalibera MA, Coelho A, Barbosa A. Adaptacdo e validacdo portuguesa do
instrumento de avaliacdo do luto prolongado. Acta Med Port. 2011; 24(6): 935-942.



Critérios de Cotagdo — PG-13

Critérios

Descricao

1- Evento

Morte de um familia ha, pelo menos, 6 meses

Il- Ansiedade de separacao

Resposta as questdes 1 e 2 com valor de 4 ou
5

lll- Persisténcia dos sintomas

Resposta a questédo 3 afirmativa

IV- Sintomatologia afetiva,cognitiva e
comportarmental

Das questdes 4 a 12, 5 respostas com 4 ou 5

V- Perturbagdo do funcionamento social e
ocupacional

Resposta a questédo 13 positiva




