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Resumo

No 22 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do
Instituto Politécnico de Castelo Branco, faz parte do plano curricular a realizagdo de um
Relatério de Ensino Clinico, concretizado posteriormente ao Processo de Pratica Clinica, com
finalidade de obter o grau de Mestre nesta area do saber. O mesmo deve descrever
detalhadamente as atividades desenvolvidas e as competéncias adquiridas no decorrer do
processo de pratica assistencial, respondendo afirmativamente aos objetivos tragados no
Projeto de Pratica Clinica.

Tendo em conta as normas estabelecidas para o processo de aprendizagem é solicitado
aos mestrandos a realizacdo e aplicacdo de um Projeto de Intervencdo / Formacao,
subordinado a uma tematica de escolha individual. Neste caso, por considerar o apoio a
familia no Processo de Luto como uma das areas fundamentais de interven¢do em Cuidados
Paliativos e por identificar grandes défices informativos no que toca a este assunto, escolhi
desenvolver a tematica do “Luto na Infancia e Juventude: Carateristicas e Implica¢cdes para o
Desenvolvimento Saudavel”.

Os Cuidados Paliativos, na sua esséncia, visam melhorar a qualidade de vida dos doentes
que enfrentam problemas decorrentes de doenca incuravel e das suas familias, através da
prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso
dos problemas fisicos, psicossociais e espirituais, entre outros. Contudo, tal apenas sera
possivel através de uma intervencdo orientada para os pilares fundamentais dos Cuidados
Paliativos onde se incluem o controlo de sintomas, a comunicagdo adequada, o trabalho em
equipa e o apoio a familia antes da perda e durante o Processo de Luto.

O Luto tem vindo a ser definido como o processo decorrente da perda de uma pessoa
significativa, sendo um acontecimento psicofisiolégico influenciado por fatores culturais e
sociais. E um processo dindmico e individual, a partir do qual é possivel assimilar-se a
realidade da perda, favorecendo o desenvolvimento de estratégias de adaptagdo
indispensaveis a continuidade da vida. O apoio a familia no decorrer deste processo deve ser
uma prioridade dos profissionais de saiide em Cuidados Paliativos.

Durante o periodo de Ensino Clinico realizado na Unidade de Cuidados Paliativos do
Hospital de Coria foi desenvolvido um Projeto de Intervencao subordinado ao tema “Processo
de Luto” através da realizacdo de um conjunto de atividades nas quais se incluem o
desenvolvimento de uma Revisdo Sistematica da Literatura denominada “Luto na Infancia e
Juventude: Riscos do Falecimento Parental”, a realizacdo de sessdes de educacdo acerca desta
tematica a jovens estudantes e profissionais de saide da Unidade Local de Saide de Castelo
Branco (ULSCB) - Hospital Amato Lusitano (HAL) e Centro Hospitalar Cova da Beira (CHCB) -
Hospital Péro da Covilhd (HC), bem como a realizacdo de um estudo cientifico acerca do
Processo de Luto na Juventude realizado nas escolas da vila da Sertd a jovens com idades
compreendidas entre os 15 e 19 anos. Apreendi com o mesmo que apesar dos jovens
manifestarem conhecimentos gerais basicos acerca do Processo de Luto, das suas
carateristicas e implicagdes para o bem-estar, muitos consideram-no como um tema temido.

Palavras-chave: Infincia/Juventude, Processo de Luto, Impacto no
Desenvolvimento, Qualidade de Vida e Bem-estar.
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Abstract

In the second master in Palliative Care from the School of Health Dr. Lopes Dias from the
Polytechnic Institute of Castelo Branco, it is part of the curriculum to realize a Clinical
Practice Report subsequently brought to the Clinical Practice Process, in order to obtain the
degree of Master in this area of knowledge. It must describe in detail the activities developed
and the skills acquired during the process, answering affirmatively to the objectives set in the
Clinical Practice Project.

Taking into account the rules established for the learning process, the master students are
requested the realization and implementation of an Intervention or Formation Project
subordinated to an individual choice of theme. In this case, considering the Family Support in
Mourning as one of the key areas of intervention in Palliative Care, and also by identifying
large information deficits when it comes to this subject, i have chosen to develop the theme of
"Mourning in Children and Youth: Characteristics and Implications for an Healthy
Development ".

Palliative Care, in essence, aimed at improving the quality of life of patients facing
problems due to incurable disease and their families, through the prevention and relief of
suffering, using the early identification and rigorous treatment of physical problems,
psychosocial and spiritual, among others. However, this will only be possible through
targeted intervention to the fundamental pillars of Palliative Care which includes the control
of symptoms, proper communication, teamwork and family support before the loss and
during the Grieving Process.

Mourning has been defined as the resulting process of living the loss of a significant
person, being a psychophysiological event influenced by cultural and social factors. It is a
dynamic and individual process from which it is possible to assimilate the reality of loss,
favoring the development of adaptation strategies, essential to the continuity of life. The
family support during this process should be a priority for health professionals in Palliative
Care.

During the Clinical Practice period held at Palliative Care Unit from the Hospital Ciudad de
Coria, an intervention project entitled "Process of Mourning" has been developed, through
the realization of a set of activities. This set includes the development of a Systematic Review
of the Literature called "Mourning in Children and Youth: Parental Death Risks", the holding
of young students and health professionals education sessions from the Local Health Unit of
Castelo Branco - Hospital Amato Lusitano and Hospital Center Cova da Beira - Hospital of
Covilh3, and also the holding of a scientific study of Mourning Process in Youth, held in the
village schools of Serta to young people aged between 15 and 19 years. Apprehended with
the same that although young people express basic general knowledge of the Grief Process, its
characteristics and implications for the well-being, many consider it to be a dreaded subject.

Keywords: Childhood/Youth, Mourning Process, Impacts on the Development, Quality
of life and Welfare.
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Luto na Infancia e Juventude: Carateristicas e Implicagées para o Desenvolvimento Saudavel

1. Introducao

“Nunca devemos esquecer que nossa determinag¢do de vencer
é mais importante do que qualquer outra coisa.”
(Lincoln, n. d.)

No ambito do 22 Mestrado em Cuidados Paliativos (CP) da Escola Superior de Sadde Dr.
Lopes Dias (ESALD) do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB), faz parte do plano
curricular a realizacdo de um Relatério de Pratica Clinica, concretizado posteriormente ao
estagio, com finalidade de obtencdo do grau de Mestre em CP. O mesmo deve descrever
detalhadamente as atividades desenvolvidas e as competéncias adquiridas no decorrer do
processo de pratica assistencial. Considerando o regulamento deste processo de
aprendizagem ¢é solicitado aos mestrandos a realizagdo e aplicagio um Projeto de
Intervencao/Formacao, subordinado a uma tematica de escolha individual, sendo neste caso
“Luto na Infiancia e Juventude: Carateristicas e Implicacdes para o Desenvolvimento

Saudavel”.

Segundo a Porto Editora (2003-2015a:w.p.), um relatério define-se como uma
“exposicdo oral ou escrita, objetiva e minuciosa, de um assunto”. Por sua vez a palavra estagio
refere-se a um “periodo de trabalho por tempo determinado para formacdo e aprendizagem
de uma pratica profissional”, ou seja, “uma aprendizagem profissional” (Porto Editora, 2003-
2015b:w.p.). Pode-se entdo entender que um Relatdrio de Pratica Clinica se refere a descricao
objetiva oral/escrita, das atividades realizadas e das competéncias adquiridas no decorrer de
um determinado periodo de tempo de formagdo, destinado a aprendizagem de uma pratica
profissional, como sendo neste caso os Cuidados Paliativos.

Considerando que a realizacdo deste trabalho é desenvolvido no ambito do Mestrado em
CP, é de suma importancia dedicar algum tempo a refletir acerca da relevancia dos mesmos
em Portugal e dos seus beneficios para utentes com patologias crénicas, degenerativas,
progressivas e sem perspetivas de tratamento curativo. Observando a evolucdo do ser
humano ao longo das décadas (essencialmente no século XX), é possivel identificar os
colossais progressos socias, cientificos e tecnolégicos que o mundo ocidental conheceu (Neto,
2010c). Estas evolugdes contribuiram para um aumento da esperanca média de vida,
originando um novo paradigma acerca das causas mais frequentes de morte nas pessoas:

“se até entdo o final da vida ocorria prematuramente, em casa e na sequéncia de
causas agudas, esta passou a ocorrer preferencialmente numa idade avancada, em meio
hospitalar e em consequéncia de uma doenga crénica, progressiva e causadora de
dependéncia” (Gongalves, 2013:1).

Apesar dos avangos cientificos atuais, a realidade é que para a maioria da populacdo,
inclusive profissionais de saude, este tipo de cuidados permanece desconhecido, alvo de
preconceitos e ideias errdoneas. A intensificacdo da luta pela busca da cura das indmeras
patologias que afetam o ser humano, levou progressivamente a uma cultura de negac¢do da
morte (cultura curativa) relegando para ultimo plano todas as intervencdes de sadde
baseadas na humanizacdo e dignificacdo dos cuidados, com objetivo de garantir a promocao
de um final de vida condigno (cultura cuidativa) (Neto, 2010c). Os profissionais de saude sdo
0s primeiros a encarar a morte como uma derrota, um falhang¢o e uma frustragdo que deveria
ser combatida a todo o custo, em vez de ser encarada como um acontecimento inexoravel e
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um processo natural do ciclo biolégico de vida, merecedor de atengdo, dignidade e respeito
(Neto, 2010c; Gongalves, 2013).

O Sistema Nacional de Satde (SNS) portugués, tal como esta organizado na atualidade,
vocacionou-se e estruturou-se, essencialmente, para o tratamento ativo das doencas. Assim,
quando o paciente se aproxima inexoravelmente da morte, raramente os Servicos de Sadde se
encontram preparados para cuidar do utente como um ser humano holistico.
Indubitavelmente

“num ambiente onde predomina o caracter premente da cura ou a prevencdo da
doenca, torna-se dificil o tratamento e o acompanhamento global de doentes com sofrimento
intenso na fase final da vida e a ajuda que necessitam para continuar a viver com dignidade e
qualidade.” (Direcao-Geral da Saude [DGS], 2004:1)

A partir do final da década de 60 e inicios dos anos 70 do século XX, a observacao da
escassez dos cuidados de satde prestados aos doentes em fim de vida e a identificacdo das
necessidades de cuidados baseados num suporte cientifico adequado para os mesmos,
permitiu o desenvolver da filosofia dos CP. A mesma deve-se, essencialmente, a agdes
designadas de “movimentos dos cuidados paliativos” iniciados por Cicely Sanders em
Inglaterra e, posteriormente, por Elisabeth Kiibler-Ross nos Estados Unidos da América.
Atualmente, a filosofia dos CP encontra-se difundida pela generalidade dos paises ocidentais,
embora de forma deficiente e assimétrica (Chochinov, 2006; Neto, 2010c; Gongalves, 2013).

Em Portugal, os CP sdo uma area da sadde relativamente recentes. As primeiras iniciativas
surgiram por volta dos anos 90 do século XX com a inauguragdo, em 1992 no Hospital do
Funddo, da primeira Unidade de CP Portuguesa. Posteriormente, outros servicos de CP
surgiram nos Institutos Oncolégicos do Porto e de Coimbra. Em 1996, o Centro de Saude de
Odivelas principiou funcdes como sendo a primeira Equipa Domiciliaria de Cuidados
Continuados, integrando nas suas atividades a prestacdo de Cuidados Paliativos (Capelas, et
al,, 2009).

Apenas em 2004, foi publicado pela Dire¢do-Geral da Saide (DGS), o Programa Nacional
de Cuidados Paliativos, em que estes sdo considerados como elementos indispensaveis aos
cuidados de sadde gerais. Seguidamente, em 2006, é publicado em Diario da Republica n2 109
- I Série - A, o Decreto-Lei n? 101/2006 de 6 de Junho, referente a criagio de uma Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados que visa diminuir as caréncias ao nivel dos CP,
através da criacdo de Unidades de Internamento de Cuidados Paliativos, Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos e Equipas Domicilidarias de Suporte
Comunitario destinadas a prestacdo de CP, sediadas nos centros de saide de cada area
residencial. Porém, apenas a 5 de Novembro de 2012 foi publicada em Diario da Republica, n®
172 - I Série, a Lei n2 52/2012 referente as Bases em Cuidados Paliativos que regulariza, no
seio do SNS, o acesso da populagio a este tipo essencial de assisténcia e define os CP como

“cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em situacdo de internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo de
sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, 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 identificagdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisico mas também psicossociais e espirituais” (Lei n2 52/2012, 2012:5119).

Deste modo, verifica-se que os CP visam, essencialmente, “assegurar que os doentes em
fim de vida sejam corretamente tratados e ndo votados a um esquecimento que ninguém
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deseja” (Neto, 2010a:15). O pretendido é entdo superar a dicotomia de que uma vez
ultrapassadas as terapéuticas de intuito curativo, ndo vale mais a pena investir, iniciando-se o
recurso aos CP com uma nocido de desisténcia face a inevitabilidade do processo de
progressdo da doenca e proximidade da morte. Mesmo quando ndo se cura um doente, a
realidade é que muito pode ser realizado para favorecer o bem-estar, a dignidade e melhoria
da qualidade de vida dos mesmos, nesta etapa complexa do ciclo de biolégico (Américo et al,,
2009). Por este motivo,

“os Cuidados Paliativos sdo, pois, profundamente necessarios e ajudam o paciente a
viver tdo ativamente quanto possivel até ao fim. Centram-se na importancia da Dignidade da
pessoa, ainda que doente, vulneravel e limitada, aceitando a morte como uma etapa natural
da Vida que, até por isso, deve ser vivida intensamente até ao fim” (Neto, 2010a:19).

Assim, é possivel destacar que os Cuidados Paliativos se regem por um conjunto de
principios: (1) Os Cuidados de Saude, iniciam-se ainda antes do inicio da vida e prolongam-se
para além da morte. Assim, os CP, enquanto parte integrante destes cuidados de saude,
devem ser vistos como tdo importantes como os cuidados de saide preventivos, curativos ou
de reabilitacdo; (2) afirmam a vida e consideram a morte como um processo natural que nao
deve ser prolongado (distanasia) nem antecipado (eutandsia) com medidas terapéuticas
fateis; (3) estes visam promover o aumento da qualidade de vida dos doentes e seus
familiares, enquanto unidade basica de atenc¢io no processo de cuidar; (4) ndo sido destinados
unicamente a utentes idosos em fase terminal. Pelo contrario, o seu espetro de a¢do é cada
vez mais amplo, iniciando-se o mais precocemente possivel no ciclo de vida; (5) sdo baseados
no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo e na disponibilidade, sem nunca
esquecer o rigor cientifico; (6) promovem uma prestacdo de cuidados de satude global e
humanizada, baseada em conhecimentos técnicos e cientificos empiricos, prestados por uma
Equipa multidisciplinar/interdisciplinar com forma¢do adequada, para dar resposta as
necessidades identificadas junto do binémio doente-familia; (7) devem ser oferecidos
segundo a identificacdo de necessidades (sofrimento intenso, descontrolo sintomatico etc.) e
ndo apenas com base no diagnéstico/progndstico da patologia; (8) primam pela consideragio
dos valores, das crencas pessoais e das prioridades de cada ser humano; (9) consideram que
o sofrimento e o medo sdo uma realidade que podem ser médica e humanamente auxiliadas;
(10) entendem que o processo de morrer pode promover momentos de reconciliagdo e de
crescimento pessoal; (11) apontam para a continuidade dos cuidados no decorrer do
processo de doenga, bem como no apoio ao Processo de Luto vivenciado pelas familias apés o
falecimento do doente (DGS, 2004; Américo et al., 2009; Neto, 2010a; Lei n® 52/2012, 2012).

Desde as nossas origens que a percecdo de saide/doenca tem sido entendida como parte
essencial da vida do homem, acompanhando-o desde o nascimento até ao término da
existéncia, afetando o continuum da vida (Kiibler-Ross, 2008). Segundo o artigo 642 da Lei
Constitucional n.2 1/2005 de 12 de Agosto (2005:652) “todos tém o direito a protecdo da
saude e o dever de a defender e promover”. Extrapolando este direito para o ambito dos CP, é
importante compreender que também os doentes com patologias incuraveis, bem como os
seus familiares, detém o direito a exigir do Sistema Nacional de Satide que os CP sejam
entendidos como parte integrante dos cuidados de satde (Sousa, 2010).

Segundo a definicdo apresentada no Decreto-Lei n2101/2006 de 6 de Junho (2006:3857)
os CP sdo “cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas”. A formacgao profissional surge, entdo, como um dos alicerces imprescindiveis a
formacao de unidades e Equipas multidisciplinares/interdisciplinares especificas em CP. Por
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outro lado, também no Programa Nacional de Cuidados Paliativos (DGS, 2004:13/14) é
demonstrada a importancia de uma formacao diferenciada no que concerne a prestagdo de
cuidados de saude de qualidade em situag¢oes paliativas:

“a complexidade das situacgdes clinicas, a variedade das patologias, 0 manejo exigente
de um largo espetro terapéutico e a gestdo de um sofrimento intenso requerem,
naturalmente, uma preparacao sélida e diferenciada, que deve envolver quer a formacao pré-
graduada, quer a formagao pés-graduada dos profissionais que sdo chamados a pratica deste
tipo de cuidados, exigindo preparagio técnica, formagao tedrica e experiéncia pratica.”

Segundo o Manual de Cuidados Paliativos (Andrade et al., 2010), a filosofia dos mesmos
tem vindo, progressivamente, a desenvolver-se, sendo considerados na Comunidade
Europeia como um direito humano. Com efeito, o Conselho Europeu reconhece que existem
ainda, nos dias de hoje, diversas ameacas ao direito de apoio e assisténcia na fase final de
vida. Por este motivo, recomendam maior atengao para as condi¢coes de vida dos doentes que
vao morrer, favorecendo a prevencio do sofrimento e a promocio de intervencdes paliativas
apropriadas. Visando satisfazer estas necessidades, os CP assentam em quatro pilares
fundamentais: (Twycross, 2003; Américo et al, 2009; Neto, 2010a)

e O controlo dos sintomas;
e A comunicagao;

e 0O apoio a familia;

e O trabalho em equipa.

Indispensavel ser torna referir que as quatro vertentes apresentadas devem ser vistas
com idéntica importancia no processo assistencial em CP. Todavia, devido a tematica
subjacente a este Relatorio, o maior destaque centra-se nas atividades desenvolvidas no
apoio a familia.

A saide e o bem-estar das populacdes foram, desde sempre, um dos motivos de grande
preocupacdo para os individuos. Apesar dos avangos na drea da medicina que se
consideravam capazes de resolver todo o tipo de problemas, a doenca e a morte, continuam a
ser uma realidade temida, incontrolavel, que atinge todos os seres humanos. Segundo Galvao,
Goncalves e Guarda (2010) a familia manifesta-se como o elemento basico fundamental de
socializacdo e desenvolvimento do ser humano. E no seu seio que os individuos procuram
apoio nos momentos de crise, visando atingir a homeostasia.
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Nesta pespetiva, quando a familia é confrontada com o diagnéstico de uma doenca
terminal num dos seus membros, o equilibrio é quebrado, e a mesma ira sofrer um periodo de
incerteza, adaptacao e reorganizag¢io que se ira refletir em todos os seus membros. Todavia, o
impacto de uma patologia incuravel ou terminal no ambiente familiar depende de um
conjunto amplo de fatores, por exemplo: a personalidade do doente, a natureza e qualidades
relacdes familiares, as experiéncias prévias de perdas significativas, a estrutura,
funcionamento e organizacio da familia e os meios de apoio internos e externos disponiveis.
Assim, o sofrimento e dor que a doenga de um membro da familia causa, é sentido pelos seus
restantes elementos pelo que, para a Equipa terapéutica, o doente e a familia constituem-se
como a unidade recetora de cuidados. A qualidade dos cuidados prestados, o seu éxito e a
satisfacdo dos doentes, dos seus cuidadores e familiares depende em grande parte do tipo de
apoio prestado pelos profissionais de saude no decorrer do processo assistencial (Neto,
2003).
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Deste modo, “o apoio a familia deve ser integrado de forma sistematica pelos profissionais
de satde na pratica dos cuidados aos doentes terminais” pois “melhorar a qualidade de vida
das familias dos doentes ... apoiando os seus estilos de adaptacdo durante a sua viagem pela
doenca e pelo Luto, constitui uma das mais importantes tarefas dos profissionais que cuidam
de doentes em Cuidados Paliativos” (Galvao, Gongalves & Guarda, 2010:754).

A morte é uma experiéncia humana singular e dnica, sendo tdo natural como a propria
vida. Nos dias de hoje, marcados pelo envelhecimento progressivo da populacdo, pelo
incontrolavel aumento do niimero de acidentes (de trabalho e de viacido) e pelas catastrofes
naturais, é cada vez mais constante o contacto com a doenca e a morte, tornando o Luto e a
perda uma parte integrante, mas abominada, da vida (Costa, 2009). Todo este processo
constitui-se ainda, como “um acontecimento medonho, pavoroso, um medo universal, mesmo
sabendo que podemos domina-lo em varios niveis” através dos conhecimentos técnico-
cientificos disponiveis na area da satude (Kiibler-Ross, 2008:17).

Neste milénio, segundo Sapeta (2003:10) “a tendéncia dominante ainda é a de evitar falar
da morte”, encarando-a como um tabu. As conversas a este sujeito tendem a ser consideradas
morbidas e as criangas afastadas sob o pretexto de que devem ser protegidas, impedindo-as
assim de realizar as aprendizagens necessarias para lidar com a dor da perda. No entanto, a
maioria das familias e progenitores permitem que os jovens observem, através dos meios de
comunicacdo, acontecimentos violentos e impessoais, construindo a sua personalidade com a
ideia de que a morte é um momento de terror hediondo.

Muitas razdes poderiam ser referidas para justificar a fuga em encarar serenamente a
morte mas, umas das mais importantes, prende-se com a ideia de que morrer é um
acontecimento cada vez mais triste, solitario, mecanico e desumano (Kiibler-Ross, 2008). De
todas as experiéncias da vida, a morte e o subsequente Processo de Luto, impdem-se como os
desafios de adaptacdo mais dolorosos que o ser humano pode vivenciar. E, na
Infancia/Juventude, a perda de uma pessoa significativa manter-se-4 sempre como um
acontecimento que acarreta grande impacto emocional, passivel de desenvolver um efeito
devastador sobre a crianga, se indevidamente acompanhada. Independentemente da idade,
todas as criancas merecem uma atencao familiar e profissional particular quando vivenciam o
Processo de Luto (Sancho, 1998; Kiibler-Ross, 2008; Costa, 2009).

Por tudo o que foi acima referido, algumas das minhas motivagdes pessoais e profissionais
para a obtengdo do grau de Mestre em CP assentam, essencialmente, na ambicao de participar
ativamente na dissemina¢do dos principios e valores subjacentes a esta area do saber. A
diminuta quantidade de literatura encontrada acerca da tematica do Processo de Luto na
Infancia e na Juventude, bem como a identificagdo/reconhecimento de necessidades neste
ambito, manifestaram-se como outras das minhas principais motiva¢des para participar
neste Mestrado.

A realizacdo deste relatdrio apresenta diversos objetivos pessoas gerais, sendo eles:

e Divulgar os valores e principios subjacentes aos CP;

e Aprofundar os conhecimentos na drea dos CP em geral;

e Demonstrar, pormenorizadamente, as capacidades e competéncias adquiridas nas
quatro areas chave dos CP;

e Adquirir e aprofundar conhecimentos e competéncias na area do Processo de Luto na
Infancia e Juventude;
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e Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de qualidade a
familia enlutada;

e Descrever, detalhadamente, o Projeto de Intervenciao/Formacao, identificando todas
as atividades desenvolvidas.

Apds definida a area tematica a desenvolver no decorrer do estagio (“Luto na Infancia e
Juventude: Carateristicas e Implicacdes para o Desenvolvimento Saudavel”), considerei que
seria util efetuar este processo de aprendizagem numa Unidade especializada a prestacao
destes cuidados nesta etapa do ciclo de vida. Contudo, pude apurar que nio existe, em
Portugal, nenhuma Unidade de Cuidados Paliativos vocacionada exclusivamente para o
acompanhamento de criangas e adolescentes em luto. Sendo assim, atentando ao muito que ja
se fez na area dos CP no estrangeiro e a importancia que estes avancos detiveram no bem-
estar de inimeras familias, considerei proveitoso encaminhar o meu Processo de Ensino
Clinico para outras realidades, através da prestacdo de cuidados holisticos e humanizados
desenvolvidos no seio da Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do
Hospital Ciudad de Coria. A mesma encontra-se principalmente orientada a prestacdo de
cuidados nos adultos e pessoas idosas, tendo no entanto desenvolvido algumas atividades no
ambito do acompanhamento na Infancia e Juventude.

Deste modo, algumas das atividades desenvolvidas no decorrer do Processo de Patica
Clinica prenderam-se com a realizacdo de um folheto informativo relativo a tematica do
Processo de Luto no Geral e o desenvolvimento de uma Sessdo de Educacdo no Hospital de
Coria acerca da tematica do Processo de Luto na Infancia e Juventude. Para além disso, com
vista a satisfazer os objetivos delineados para o Projeto de Formagdo/Intervencdo efetuei
uma Revisdo Sistematica da Literatura denominada “Luto na Infiancia e Juventude: Riscos do
Falecimento Parental”, duas Sessdoes de Educa¢do relacionadas a temadtica “Cuidados
Paliativos: Avaliacdo e Intervengdo no Processo de Luto”, executadas na Unidade Local de
Saude de Castelo Branco - Hospital Amato Lusitano e no Centro Hospitalar Cova da Beira -
Hospital Péro da Covilhad e um estudo cientifico, respeitante ao Processo de Luto na Infancia e
Juventude, realizado na Vila da Serta.

O presente Relatorio sera construido com base em trés grandes capitulos. O primeiro
integra a descri¢cdo do periodo de ensino clinico, do local de estagio, do modelo organizativo
da UCP do Hospital de Coria e do funcionamento da sua Equipa. No segundo capitulo é
efetuada a narracdo exaustiva e detalhada das competéncias adquiridas nas principais areas
dos Cuidados Paliativos, através da descricdo e andlise das atividades planeadas e nio
planeadas desenvolvidas para satisfacdo dos objetivos propostos para conclusdo deste
mestrado. Por ultimo, o terceiro capitulo remete para a explicacdo das atividades que me
propus a realizar no dmbito do Projeto de Intervencdo/Formacao.

A metodologia utilizada na elabora¢do deste trabalho ird assentar na descricdo das
atividades desenvolvidas e realidade observada no decorrer da pratica assistencial, com a
observacao direta e a observacgdo participante a constituirem-se os dois métodos de eleicdo
na recolha de dados. Essa descricdo sera suportada através do uso de bibliografia atual e de
referéncia na area dos Cuidados Paliativos, ndo esquecendo a andlise conjunta com a
legislacdo e normas de orientacdao em vigor.

Na procura das referéncias bibliograficas privilegiei o recurso a diversas fontes
eletronicas tais como a Biblioteca do Conhecimento Online (B-On), o Repositério Cientifico de
Acesso Aberto de Portugal e o Repositdrio Cientifico do IPCB, complementando com dados
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obtidos nos motores de busca Google/Alta Vista e na biblioteca da ESALD bem como na
biblioteca municipal de Castelo Branco e de Coimbra. Na referenciacdo bibliografica
privilegiei as normas definidas pela American Psychological Association, sexta edicdo, pela sua
ampla difusdo no meio académico e a nivel de publicacGes periddicas.

Este Relatdério é por natureza um documento reflexivo de todo o percurso realizado.
Pretendo acima de tudo ponderar acerca do trabalho realizado, dos conhecimentos e
competéncias adquiridos em cada fase.
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Parte | - Modelo de Organizacdo de Funcionamento do
Servico e da Equipa de Cuidados Paliativos

“Diz-me e eu esquecerei; ensina-me e eu lembrar-me-ei; envolve-me e eu aprenderei”
(King, n.d.)

2. Descricao do Periodo de Ensino Clinico

O processo de estdgio que percorri no 22 ano do Mestrado em Cuidados Paliativos é
baseado na aprendizagem de conhecimentos valiosos no ambito de prestacdo de cuidados de
saude individualizados, humanizados e holisticos.

Gomes e Fernandes (2010) expdem a proposito dos Ensinos Clinicos que a formacdo em
contexto hospitalar corresponde a um espago de aquisicao de conhecimentos complexos. Este
processo apresenta-se como o culminar de um conjunto de condi¢des que originam um
ambiente de exceléncia para o desenvolvimento de competéncias cognitivas, instrumentais,
critico-reflexivas e de relacdo interpessoal.

A regulamentacio do presente mestrado define que o estagio deve ser efetuado mediante
a realizacdo de 300 horas de trabalho global (37 turnos). De entre estas, 100 horas (12
turnos) poderiam ser realizados no local laboral, desde que af fosse aplicado um Projeto de
Intervencdo, deixando assim apenas 200 horas (25 turnos), a cumprir obrigatoriamente
numa Equipa de Cuidados Paliativos do pais ou do estrangeiro (Escola Superior de Saude Dr.
Lopes Dias [ESALD] - Instituto Politécnico de Castelo Branco [IPCB], 2011). Pessoalmente,
optei por realizar as 300 horas de estagio (8 semanas ou 37 turnos) na Equipa de Suporte de
Cuidados Paliativos do Hospital Ciudad de Coria da Regido Auténoma da Extremadura, em
Espanha. O mesmo deveria, inicialmente, decorrer entre os meses de Abril e Maio mas, por
motivos independentes a minha vontade, acabou por decorrer entre 05 de Maio e 27 de Junho
de 2014, como comprovado nos Cronogramas de Atividades apresentados nas tabelas I e I],
encontradas no Apéndice A.

Dado que me encontrava em situacdo de desemprego no decorrer do processo de Ensino
Clinico ndo houve necessidade de realizar distribuicao temporal dos turnos, tendo estes sido
realizados de segunda a sexta-feira das 8h00 as 15h00, segundo horario do servico e
registado em folha de presenca (Anexo A).

Previamente ao inicio do estagio foi efetivado contacto por correio electrénico com o Dr.
Raul Sanchez Posada, Médico da ESCP em causa, para esclarecimento de duavidas
relativamente ao funcionamento do servigco e organizacdo da Equipa. Logo a partida tive a
oportunidade de identificar uma grande abertura e disponibilidade no esclarecimento de
duvidas e fornecimento das informagdes solicitadas.

0 acompanhamento continuo da Equipa permitiu-me um melhor entendimento acerca do
seu funcionamento, da sua dindmica, das atividades desenvolvidas e dos cuidados prestados,
bem como uma maior compreensdo e andlise das situacdes clinicas apresentadas pelos
utentes e das necessidades identificadas junto dos mesmos. Para além disto, este
acompanhamento possibilitou, igualmente, um maior envolvimento no que tocava as
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situagdes clinicas relacionadas com a tematica definida para a realizacdo deste Relatério de
Pratica Clinica.

A data planeada para o desenvolvimento de estigio sofreu diversas modificacdes,
relacionadas sobretudo a disponibilidade da préopria ESCP do Hospital Ciudad de Coria para
me receber e a celebragdo do acordo necessario a realizacdo deste estagio entre o Hospital e a
ESALD. Para além disso, por motivos pessoais, necessitei de adiar a entrega deste trabalho
através da solicitagdo de duas prorrogacdes, pelo que o Cronograma planeado para a
execucdo do Relatdrio final foi ele também modificado, como podera ser observado nas
tabelas III e IV apresentadas no Apéndice B deste trabalho.

0 acolhimento caloroso de que fui alvo no decorrer do Processo de Ensino Clinico foi
fundamental, a meu ver, para colmatar algumas dificuldades sentidas quanto a utilizacao da
lingua castelhana no contacto com a Equipa terapéutica e com o binémio doente/familia no
decorrer da prestacio de cuidados. E ainda de destacar que no dia 26 de Junho de 2014 foi
realizada a avaliacdo do trabalho desenvolvido no decorrer deste processo de aprendizagem
pelos membros da ESCP, em colaboracdo com a minha co-orientadora, a professora Isabel
Lourenco.
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3. Caraterizacao do Local de Estagio

Na provincia de Caceres, localizada a noroeste na Regido Auténoma da Extremadura, em
Espanha, estendendo-se sobre uma pequena planicie, situa-se a bela cidade denominada de
Coria. A mesma apresenta, no seu total cerca de 13.366 habitantes, divididos por uma area de
aproximadamente 103 km? (Figura I). Por ser a cidade com maior desenvolvimento e partido
judicial, Coria gere os municipios com menor tamanho em seu redor, somando assim uma
extensao de 2.323,9 km? e 52.885 habitantes (Municipio de Coria, 2012-2015).

Hurdes

Sierra de Gata
Granadilla
—

Alcantara-
Arroyo de la Luz

Montéanchez
 —

Valencia de Alcantara

Caceres

Figura I: Mapa da Localizacao da Cidade de Coria obtida de
http://www.diocesiscoriacaceres.org/Diocesis/Geografia.php

Esta cidade, tal como toda a Regido Auténoma da Extremadura, tem vindo a sofrer
modificacdes demograficas e epidemioldgicas ao longo dos anos que conduziram,
progressivamente, a um aumento do numero de pacientes geriatricos e a uma prevaléncia de
doencas crénicas, progressivas e degenerativas. Para além disso, as crescentes
transformacoes a nivel social e econémico originaram uma grande modificagdo na estrutura e
disponibilidade familiar, levando os utentes a procurarem cada vez mais o apoio de meios
especificos de prestacio de cuidados, como o sdo os hospitais. Todas estas alteragdes,
permitiram aos CP ser considerados como um direito legal do ser humano,
independentemente do local onde viva e das circunstancias ou situagdo em que se encontre
(Servicio Extremefio de Salud, 2012; Gobierno de Extremadura, 2013).

Analisando o Plano de Satde de Extremadura de 2013-2020, pude verificar que nesta
regido, cerca de 25.34% da populagao ostenta uma idade superior a sessenta e cinco anos e
19.79%, uma idade inferior a 20 anos. Comparando esta estrutura populacional com a de
Espanha na sua globalidade, observei que 22.6% da populacdo apresenta uma idade superior
a sessenta e cinco anos e 19.66% uma idade inferior a 20 anos. Assim, pude concluir que na
Regido da Extremadura a populagdo de jovens e pessoas idosas é superior ao resto do pais
(Servicio Extremefio de Salud, 2012; Gobierno de Extremadura, 2013).

Analisando o Indice de Envelhecimento da Regido da Extremadura, é possivel verificar
que 0 mesmo tem vindo a aumentar, para ambos os sexos, mas em especial para as mulheres,
desde os anos de 2000 como indicado na Figura II, seguidamente apresentada:
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160% - m2000
147,24% D2012
125,36%
BO% - 104,62%
0% 4 , I
Varones Mujeres Total

Figura II: Evolucdo do indice de Envelhecimento em % nos anos 2000 e 2012 na Extremadura, obtida de
Gobierno de Extremadura (2013:44)

Acompanhando esta conjuntura, ndo é de surpreender que o Indice de Dependéncia em
Pessoas Idosas tenha vindo a aumentar desde o ano 2000, como apontado na Figura III:

40% 1 2000
36,98% 02012

30,50% [EREREY

20% 4 26,40%

0% -
Varones Mujeres Total

Figura Ill: Evolucdo do indice de Dependéncia em Pessoas Idosas (%) nos anos 2000 e 2012, na Extremadura,
obtida de Gobierno de Extremadura (2013:46)

Os indicadores expostos precedentemente levam a refletir acerca do progressivo
envelhecimento da populagdo e do aumento da prevaléncia de patologias incuraveis, com
necessidades especificas de cuidados de satude. Esta situacdo é um dos fatores propulsores, a
meu ver, para o desenvolvimento do Programa Marco de Cuidados Paliativos na Regido
Auténoma da Extremadura.

Este Programa Marco, apresenta como objetivo geral a melhoria da qualidade de vida de
doentes em situacdo de fim de vida e das suas familias, de modo racional, planificado e
eficiente, garantindo a prestacdo de Cuidados Paliativos segundo os principios norteadores
do Sistema Nacional de Sadde Espanhol. O mesmo pretende estabelecer medidas
organizativas e assistenciais que permitam oferecer uma cobertura e coordenag¢io adequada
entre os diversos niveis e recursos de saude disponiveis, assegurando continuamente a
equidade, a qualidade, a efetividade e eficiéncia dos cuidados prestados. Para que tal fosse
possivel, foi definido como populagado alvo

“a pessoa em situacdo terminal e a sua familia, com um prognéstico de vida limitado
(entendido habitualmente como inferior a 6 meses) independentemente da patologia que lhe
dé origem, se acompanhada de sofrimento. O objetivo é o alivio desse sofrimento e a
promocdo da qualidade de vida, atendendo aos sintomas fisicos e emocionais e ao impacto
social e espiritual” (Servicio Extremefio de Salud, 2012:39).

Deste modo, para além dos doentes oncoldgicos terminais, integram igualmente este
programa, utentes com doenca crénica avangada ndo oncoldgica (pacientes com Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida - SIDA, com patologias respiratdrias, cardiovasculares, hepaticas
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e renais crénicas, bem como utentes com patologias neuroldégicas degenerativas e
progressivas terminais ou nao), desde que da sua patologia advenha algum tipo de limitac¢ao
grave ndo reversivel com terapéuticas de intuito curativo, com elevado nivel de sofrimento
fisico ou emocional e cujo progndstico de vida seja limitado (Servicio Extremefio de Salud,
2012).

A Comunidade Auténoma da Extremadura encontra-se dividida em oito diferentes areas
de sadde. Para responder afirmativamente aos objetivos tracados no Programa Marco foi
criado em cada uma delas Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos, destinadas a atender as
necessidades identificadas na populacao desses locais.

E possivel reconhecer, no Hospital Ciudad de Coria, um vasto nimero de servigos
destinados a responder a todo o tipo de necessidades da populagdo desta mesma cidade. De
entre os diversos servicos disponibilizados, encontra-se no Piso 0 a Unidade de Cuidados
Paliativos, sede da Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos, criada entre os anos de
2002/2003. As instalagdes fisicas da mesma encontram-se divididas em quatro areas -
gabinete médico, sala de tratamento, sala de psicologia/assisténcia social e sala de
enfermagem, tal como pode ser verificado na Figura IV.

GABINETE
DE
PSICOLOGIA

GABINETE MEDICO

SALA DE ESPERA

£l
=
s
23]
;—]
=]
=)
22 ]
32|
E
m
z
2
[32]
-
E

1 3

Entrada Instalactes

ESCP

Figura IV: Planta das Instalac6es da Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital de Coria

Cada uma destas divisoes serve as suas proprias fungdes:
Sala de Espera: local confortavel e impessoal, comum a todas as outras divisdes. Permitia
aos utentes esperar comodamente que lhe fosse prestado cuidados.

Gabinete Médico: local das instalacbes da UCP mais frequentemente utilizado. No
mesmo, encontravam-se os processos clinicos dos utentes seguidos pela Equipa, o armario da
medica¢cdo, um cofre com a terapéutica opioide e o quadro de trabalho semanal. Neste
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gabinete decorria, semanalmente, uma reunido interdisciplinar onde era discutido a situacdo
clinica de cada utente acompanhado pela ESCP, bem como o plano de intervencio e
necessidade de modificacdes do mesmo. Era também realizado, diariamente, uma reuniio
multidisciplinar para discussdo das situacdes clinicas dos utentes que fossem alvo de
cuidados nesse mesmo dia. O gabinete servia, igualmente, para efetuar consultas médicas aos
utentes que se pudessem deslocar a Unidade.

Sala de Tratamento: era frequente que os utentes que se deslocassem ao hospital para
realizacdo de uma consulta com a ESCP tivessem de realizar tratamentos diversos tais como:
andlises sanguineas, administracio de concentrados de eritrécitos ou plaquetas,
administracdo de firmacos etc. Nestes casos, todos os tratamentos eram efetuados nesta
divisdo, preparada tal como um quarto hospitalar, com todas as comodidades necessarias.

Sala de Psicologia ou Assisténcia Social: divisdo essencialmente utilizada, como o nome
o indica, pelo psicologo da Equipa ou pela assistente social. Os mesmos destinavam-se a
prestagdo de apoio aos utentes e as suas familias quando identificada necessidade (tais como
em situagdes de Luto complicado/patolégico, entre outras).

Gabinete de Enfermagem: encontrava-se armazenado neste local o restante material
destinado a prestacdo de cuidados aos utentes, os sacos médicos e de enfermagem
reservados a prestacdo de cuidados ao domicilio, bem como todos os processos arquivados.

A ESCP era constituida por cinco elementos, um Enfermeiro, dois Médicos (um deles
trabalhando a tempo parcial encontrando-se por isso no servico apenas as quintas e sextas-
feiras), um Psicdlogo e uma Assistente Social que também exerciam fun¢des a tempo parcial.
Sempre que a Equipa carecesse da intervencio da area da psicologia ou assistencial social nos
dias em que os elementos constituintes da mesma ndo se encontravam presentes, estes
articulavam-se com outros profissionais de saude, das mesmas areas, que trabalhavam no
hospital. E indispensavel real¢ar que todos os elementos da Equipa apresentavam formagio
continua avan¢ada na area dos CP e efetuavam regularmente a¢des de formacio, bem como
investigacdes nesta area do saber.

A Unidade funcionava num horario de trabalho fixo, de segunda a sexta-feira, das 8h00 as
15h00 horas, encerrando aos fins-de-semana, feriados nacionais e regionais. Para estas
alturas existia apoio telefénico continuo, através de um telemovel ao qual todos os utentes
podiam ter acesso para esclarecimento de duvidas ou solicitagdo de auxilio. Este telemével
encontrava-se ativo 24h00, sendo partilhado pelos membros da Equipa, segundo planificacdo
prépria. Visando facilitar o trabalho das ESCP e diminuir a sobrecarga das mesmas foi
definido que a Equipa da Provincia de Caceres (a qual pertence a ESCP de Coria) e a Equipa da
Provincia de Badajoz se revezariam semanalmente neste processo de apoio telefénico
continuo. No entanto, era solicitado aos utentes e seus familiares, que antes de contactarem
com a mesma, comunicassem com o seu Médico/Enfermeiro de Familia, para que a situacdo
pudesse ser avaliada. O esquema seguinte resume todo este processo:
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- Médico /Enfermeiro Médico /Enfermeiro
Utente/Cuidador de Familia da ESCP
Provincia de

H_}

Consoante Equipa de Servigo

Provincia de
I ’ Caceres

Figura V: Esquema Modelo de Assisténcia Continuada em Vigor na Extremadura, adaptado de Gongcalves
(2013:10)

Segundo a experiéncia adquirida na UCP de Coria corroborada pelo Programa Marco em
CP (Servicio Extremefio de Salud, 2012), existiam cinco principais situacdes nas quais o
binémio doente/familia se podia encontrar, tal como descrito e apresentado na figura VI:

1. Paciente em situagdo terminal, com op¢des de tratamento paliativo. Utente
permanecia em casa, sendo seguido pela sua Equipa de Apoio Primario - EAP
(Médico e Enfermeiro de familia) e pela ESCP da area de residéncia.

2. Paciente em estado terminal sem opc¢oes de tratamento especifico:

a. Podia estar no domicilio (ADOM - acompanhamento domicilidrio):
I. Situagdo ndo Complexa: o doente devia permanecer no domicilio, cuidado
pela sua EAP.
II. Situacdo Complexa: o utente permanecia no domicilio desde que a sua EAP
conseguisse estabilizar a sintomatologia presente.
b. Naio podia estar no domicilio:
[. Situacdo ndo Complexa: o paciente necessitava de acompanhamento
especifico, podendo ser prestado em centros socio-sanitarios;
II. Situagdo Complexa: o doente apresentava descontrolo sintomdtico severo,
necessitando de acompanhamento realizado pela sua ESCP.

| DOMICILIO | INSTITUCION

Responsable
de Programa

Hospital

ADOM EAP |

No Complejas|

|
lee=1

| 3

| ADOM ) | E_AF_J

| EN

| s i + Cronico
1

|

|

Figura VI: Esquema de situacoes basicas nas quais se pode encontrar o bindmio doente/familia, obtido de
Servicio Extremefo de Salud (2012:78)

o Estable
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Deste modo, é possivel entender que a UCP de Coria ndo se apresentava como um servico
de internamento. Assim sendo, a pratica assistencial era desenvolvida através das seguintes
formas: (1) consultas realizadas na Unidade (2) visitas domicilidrias; (3) acompanhamento
telefénico periddico e (4) suporte intra-hospitalar caso o utente se encontrasse internado
num Servigo do Hospital Ciudad de Coria.

Apds encaminhamento dos utentes para o Servico de CP, a admissdo dos mesmos era
efetuada segundo duas modalidades: (1) referenciacdo por parte do Médico de Familia ou (2)
referenciacdo intra-hospitalar, realizada por um Médico de qualquer servico do Hospital,
consoante identificacdo de necessidades na area dos CP.

Seguidamente era realizada pela ESCP uma entrevista inicial de avaliacdo. Na mesma, era
efetuada uma apreciagdo geral da situacao clinica do utente, das condi¢des psicofisiologicas
apresentadas, do grau de dependéncia causado pela patologia e do grau de sofrimento que
lhe era associada, da sua situacdo familiar e dos meios de apoio existentes, bem como do
impacto que a patologia tinha para o binémio dente/familia. Apds ponderacdo dos dados
obtidos e estabelecimento do processo clinico (Anexo B), o utente podia permanecer no
servico num estado de “acompanhamento ativo” - utentes com necessidades de apoio mais
vincadas, seguidos regulamente pela ESCP ou num estado de “acompanhamento passivo” -
destinado a utentes independentes com necessidades de acompanhamento mais esporadicas.

No decorrer do processo de Ensino Clinico pude, efetivamente, compreender que existe
uma articulacdo bem-estruturada entre as Equipas do Centro de Saude de cada area
residencial, as Equipas dos Centros Socio-Sanitarios (lares e residéncias) e a Equipa de
Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital Ciudad de Coria. Esta articulacdo era
fundamentalmente mantida através de contactos telefénicos entre as Equipas, dos quais eram
realizados, posteriormente, os registos. A correlacdo estabelecida visava a promocdo da
continuidade de cuidados e a prestacdo de cuidados de sadde de qualidade, estruturados
consoante as necessidade individuais de cada utente e familia.
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4. Modelos Assisténcias em Cuidados Paliativos

Tal como realcado ao longo deste Relatdrio, é possivel identificar que os progressos
cientificos e tecnolégicos desenvolvidos no decorrer do ultimo século influenciaram,
tremendamente, a drea da saude e a tipologia de cuidados prestados aos utentes em cada fase
da sua vida. O prolongar da vida dos seres humanos, associado a melhores condi¢des socio-
sanitarias, proporcionou um aumento da esperanca média de vida e o aparecimento de
patologias crénicas, degenerativas e progressivas. Neste sentido, tornou-se cada vez mais
frequente a prevaléncia de utentes com patologias terminais, cujos tratamentos curativos sao
ineficazes. Por utente em situa¢do terminal entenda-se

“aquele que apresenta doenga avancada, incuravel e evolutiva, com intensos
problemas de saide devido ao sofrimento associado e que, em média apresenta uma
sobrevida esperada de 3-6 meses” e por patologia terminal “aquela que é incuravel e
simultaneamente estd em fase avancada e em progressdo, onde as possibilidades
minimamente realistas de resposta ao tratamento especifico sdo nulas e estejam presentes
inimeros problemas ou sintomatologia intensa, multipla, multifatorial e em evolucdo”
(Capelas & Neto, 2010:786).

Atentando ao conceito de CP da Organizacdo Mundial de Satde referido por Capelas e
Neto (2010), é possivel identificar que estes sdo uma abordagem que visam melhorar a
qualidade de vida dos utentes que enfrentam problemas decorrentes de uma patologia
incurdvel com progndstico limitado bem como as suas familias, promovendo a prevencdo e
alivio do sofrimento com recurso a identificacdo precoce, avaliacio adequada e tratamento
rigoroso de problemas fisicos, psicossociais e espirituais. Ao longo dos anos, variados foram
os modelos de cuidados desenvolvidos para satisfazer as necessidades destes utentes, porém
destaco apenas o mais atual:

Modelo Cooperativo com Intervencdo nas Crises — Apresenta-se como o mais recente e
assenta na ideia de que as intervengdes curativas e paliativas devem encontrar-se em

permanente colaboragio e articulacdo, desde o inicio do processo de doenca, tal como o
sugere a figura VII, exibida seguidamente:

Inicio Morte

D Tratamento Curativo

D Cuidados Paliativos

Apoios no Processo de Luto

\

Cuidados em Fim de Vida

Figura VII: Modelo Cooperativo com Intervencao nas Crises, adaptado de Capelas e Neto (2010:789)
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No decorrer do meu estagio na ESCP do Hospital de Coria observei a efetividade deste
modelo. O mesmo encontrava-se devidamente integrado no espirito dos profissionais de
saude e na organizacdo dos servicos hospitalares, permitindo um funcionamento adequado
entre estas duas filosofias do cuidar. Neste processo de aprendizagem, apreendi que diversos
utentes eram acompanhados simultaneamente por servicos destinados a prestacdo de
cuidados/tratamentos com intuito curativo (tais como o Servigo de Oncologia) e pela ESCP do
Hospital. Eu proépria, enquanto aluna do Mestrado em CP tive a possibilidade de estar
presente no decorrer do acompanhamento destes utentes no Servico de Oncologia e
posteriormente na Unidade de Cuidados Paliativos, permitindo-me assim uma melhor
compreensdo acerca da importancia do trabalho desenvolvido em ambas as areas e

imperatividade que estas detém no processo de cuidar dos utentes e das suas familias.
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Parte Il - Competéncias Adquiridas no Ambito dos
Cuidados Paliativos

“Ninguém € tio ignorante que ndo tenha algo a ensinar.
Ninguém € tio sabio que ndo tenha algo a aprender”.
(Pascal, n.d.)

5. Analise das Atividades Planeadas e Realizadas

O SNS Portugués, criado em 1979, assume a missao de assegurar a todos os cidaddos o
direito a saude nas vertentes de promoc¢ao, prevencdo e vigilancia da mesma, de uma forma
gratuita e de livre acesso. Para que tal fosse possivel, os servicos de saude foram
hierarquizados em trés niveis distintos:

Cuidados de Saude Primadrios - representam o primeiro nivel de contacto da populagio
com o SNS. Englobam, essencialmente, os Agrupamentos de Centros de Saude. Visam a
prevencdo das doengas e promog¢ao do bem-estar e qualidade de vida das populagdes.

Cuidados de Saude Secundarios - tipicamente representados pelos Hospitais.
Constituem-se como um nivel mais especializado, tendo como funcdo o diagnéstico,
tratamento e reabilitacdo de utentes, sob um regime de ambulatoério ou internamento.

Cuidados de Saude Tercidrios - apresentam-se como o ultimo nivel de prestacido de
cuidados. Os mesmos englobam diversas vertentes tais como - os Cuidados de Reabilitacdo, os
Cuidados Continuados e os Cuidados Paliativos.

O papel dos profissionais de saide na comunidade centra-se, essencialmente, na
transmissdo de conhecimentos que permitam ao utente/familia/populacio tomarem
decisdes e assumirem responsabilidades em termos de saude. Porém, a atuacdo dos mesmos
passa também por aplicar os seus conhecimentos de saude publica e comunitaria, de teorias
da familia e de comunicacao, de modo a estabelecer um relacionamento com a comunidade
que lhes permita ser sensivel ao que nela ocorre, respondendo adequadamente as
necessidades identificadas. Prestar cuidados de saide na comunidade é, obviamente, uma
tarefa muito complexa devido a grande variedade de individuos que a compdem. Assim, o
profissional de saude comunitdrio deve possuir capacidades e competéncias técnico-
cientificas que lhe permitam ultrapassar estas dificuldades.

Por outro lado, se o trabalho desenvolvido pelos profissionais de saide no ambito
comunitario se encontra repleto de importincia e de complexidade, também o trabalho
desenvolvido em meio hospitalar apresenta as suas dificuldades. Reforco o que foi
anteriormente referido quanto ao crescente processo de modernizacdo que area da saude
tem conhecido em termos de avangos tecnolégicos e médicos. E facil identificar que estas
constantes evolucdes promoveram o aumento progressivo da idade média e, portanto, o
envelhecimento das populagdes. O aparecimento de patologias associadas a ancianidade leva
a indispensabilidade de procura por parte da populacio de servicos de saude mais
especializados, e portanto, a necessidade de apostar na formacgao dos profissionais.

Atendendo a particularidade dos fatores anteriormente referidos e considerando que o
meu Processo de Ensino Clinico decorreu no seio da ESCP do Hospital Ciudad de Coria, foi-me
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possivel, desenvolver capacidades e competéncias, tanto a nivel comunitario como hospitalar.
Julgo essencial destacar este acontecimento, dado que o considero de suma importancia para
0 meu processo de aprendizagem.

Neste sentido, de modo a dar resposta aos objetivos tracados, apresentarei,
seguidamente, todo o trabalho desenvolvido no decorrer do estagio. Farei referéncia ao
sucesso ou insucesso das atividades planeadas para atingir as metas delineadas, explicando
os motivos em caso de insucesso:

OBJETIVO A e B - Integrar a Equipa multidisciplinar da Unidade de CP do Hospital
Ciudad de Coria e conhecer as carateristicas do espaco fisico onde decorre o Ensino
Clinico, bem como os protocolos e dinimicas de servico:

No dia 05 de Maio de 2014, iniciei o meu Processo de Ensino Clinico na ESCP da Unidade
de CP do Hospital Ciudad de Coria. No momento da chegada fui imediatamente encaminhada
a presenca do Dr. Radl Sanchez Posada e do Enfermeiro Anténio Fernandez, membros da
ESCP. Desde logo, realizei com os mesmos uma breve reunido informal onde foi apresentado
o Projeto de Pratica Clinica, bem como as metas a atingir no decorrer do processo de
aprendizagem. Posteriormente, o Dr. Raul Posada teve a amabilidade de me acompanhar no
reconhecimento das instalacdes da UCP, indicando-me as atividades desenvolvidas em cada
uma das areas (gabinete médico, sala de tratamento, sala de psicologia/assisténcia social e
gabinete de enfermagem) bem como os materiais existentes nas mesmas. O meu primeiro dia
de estiagio comegou pela participagdo na reunido semanal da Equipa, habitualmente as
segundas-feiras, onde as atividades a desenvolver ao longo da semana sdo planificadas
(organizacdo dos contactos telefénicos a realizar em cada dia, das visitas domicilirias, das
consultas, bem como das visitas intra-hospitalares caso se encontre algum utente
hospitalizado ou tenha sido pedida uma consulta de CP por parte de outros servi¢os), ficando
estas assinaladas na agenda da Equipa e no quadro de registos consoante modelo
apresentado na figura VIII:

Lunes: Martes: Miércoles: Jueves: Viernes: Ne Ultimo
Proceso
Notas:
Zometa: | Ingresos: | Infusores: [ Via Psicélogo: | Trab.
S.Cutdnea: Social:

Figura VIIl: Esquema do Quadro de Registos Diarios da ESCP de Coria.

No mesmo, eram assinalados o nome dos utentes a visitar e localidade de residéncia por
baixo de cada dia, segundo ordem de atendimento baseada na emergéncia das situacdes,
favorecendo assim a planificacdo das atividades a desenvolver ao longo da semana. Era
também registado, no canto superior direito, o nimero do processo da ultima pessoa
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Q-

admitida para seguimento pela ESCP. As restantes zonas do quadro diziam respeito
anotacdo de particularidades (realco que a palavra Zometa se refere a um farmaco
bifosfonato, utilizado pela Equipa para controlo da evolucdo das metastases dsseas e que a
palavra espanhola ingresos significa em portugués internamentos), por exemplo: abaixo dos
separadores zometa, infusores e via subcutanea eram colocados os nomes dos utentes e data
a quem tivesse sido prestado este tipo de cuidados, bem como a data da préxima intervengao.
No caso do separador ingressos era anotado o nome dos utentes, servicos e n? dos quartos
em que os utentes se encontravam internados. Quanto aos separadores Psicologo e
“Assistente Social” eram colocados anotacdes particulares para estes profissionais de satde.

Continuando a descri¢cdo do processo de integracdo e identificagdo das carateristicas do
espaco fisico, foi-me proposta a realizacdo de uma visita ao Hospital e acompanhamento da
Equipa numa consulta ndo planeada a um utente internado por agravamento da situacdo
clinica e descontrolo sintomatico. No decorrer desta visita, desenvolvi o meu primeiro
contacto com os utentes, familias e profissionais de satide. A mesma permitiu-me observar o
modo como a Equipa se organiza na prestacdo de cuidados ao utente/familia, bem como
identificar o modo harmonioso como se relaciona com os restantes profissionais de saide do
Hospital. Ao regressar as instalacdes da UCP, e antes da visita domicilidria a utentes com
descontrolo sintomatico, organizamos o material que, eventualmente, seria necessario. Pude
perceber neste processo que a ESCP presta cuidados a um vasto leque de pessoas, separados
geograficamente por largas distdncias, o que implica um grande dispéndio de tempo e
combustivel nas deslocacgdes.

No final do turno, ap6s termos regressado ao Hospital, conversei informalmente com a
Equipa acerca das atividades observadas no decorrer do primeiro dia de estagio, solicitando
aos mesmos os protocolos estabelecidos no servigo para posterior analise. Neste ambito,
todos demonstraram grande disponibilidade em fornecer-me documentos e informagoes
acerca dos mais diversificados temas na area dos Cuidados Paliativos. Apds andlise destes
documentos senti-me mais preparada para responder as necessidades dos utentes.

7

Apreendi neste primeiro dia que o Hospital de Coria é composto por uma grande
diversidade de servigos. Contudo, independentemente desta variabilidade, a cooperacgao e
harmonia entre todos é essencial ao correto funcionamento do mesmo e é uma mais-valia
para o desenvolvimento das atividades da ESCP. Em suma, acredito ter atingido estes
objetivos com sucesso.

OBJETIVO C e D - Identificar, apreender e aplicar os valores e principios dos CP e
prestar cuidados baseados nos conhecimentos técnico-cientificos adquiridos ao longo
do primeiro ano de mestrado, aperfeicoando as minhas competéncias e valorizando as
multiplas dimensdes que compdem o ser humano holistico:

No decorrer de todo o processo de aprendizagem, varios foram os momentos tedricos nos
quais participei. A estruturacdo do plano de estudos, em diversos médulos, cada um dos quais
dirigidos para uma area especifica dos CP, permitiram-me adquirir um vasto leque de
conhecimentos, competéncias e informacdes fundamentais na prestacdo de cuidados a
utentes e a seus familiares.

Efetivamente, ao longo destes dois anos de mestrado (essencialmente no decorrer deste
estagio), multiplos foram os livros consultados e os artigos cientificos examinados, na busca
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insaciavel do saber que me permitiria fazer o melhor possivel na prestacdo de cuidados aos
utentes. Através de toda a bibliografia consultada, compreendi que os CP valorizam o
desenvolver de uma intervenc¢do rigorosa no dmbito da sadde, baseada na utilizacdo de
ferramentas cientificas e conhecimentos empiricos.

Na primeira semana de Pratica Clinica, essencialmente orientada para a integracdo na
Equipa e identificagdo do seu funcionamento, pude compreender mediante o
desenvolvimento de conversas informais com os membros da mesma/utentes/familiares,
bem como através da adocdo de uma postura de observagdo atenta e escuta ativa, que o
conceito de CP difere de pessoa para pessoa, dado cada ser humano apresentar os seus
valores, crencas e principios.

Contudo, refletindo objetivamente acerca de todas estas conversas, identifiquei diversos
pontos em comum. Com efeito todos identificaram os CP como sendo cuidados prestados a
utentes com patologias graves e/ou terminais, que visam a melhoria da qualidade de vida e
dignificacdo da mesma até ao ultimo momento, através do alivio do sofrimento
psicofisiolégico.

Seguidamente pode observar-se que os conhecimentos dos utentes interpelados se
coadunam com o conceito de CP, identificado no Programa Marco de CP em vigor na ESCP de
Coria:

“assisténcia total, ativa e continuada dos pacientes e das suas familias, por uma equipa
multiprofissional quando a expectativa médica ndo é a cura. A meta fundamental é dar
qualidade de vida aos pacientes e a sua familia sem tentar prolongar a «sobrevivéncia». Deve
cobrir as necessidades fisicas, psicoldgicas, espirituais e sociais dos utentes e das suas
familias” (Servicio Extremefio de Salud, 2012:16).

Durante este fantistico processo de aprendizagem compreendi que os CP sdo uma
necessidade das populagdes atuais, mas sdo igualmente um direito que todo o cidadao deve
possuir. Se na realidade o ser humano se preocupa e cuida do recém-nascido com tanto
fervor, porque nao dedicar a mesma atencao no cuidar a pessoa em fim de vida?

A realidade espanhola no que consta ao Sistema Nacional de Saude apresenta sem duvida
um grande avanco quanto a realidade portuguesa. No geral, quando questionados, a
populacdo espanhola é capaz de identificar, sucintamente, a esséncia dos CP e de relatar a sua
importancia nas prestacdo de cuidados de saude especificos a populagao. E, no que concerne
os profissionais de saude, é sem duavida visivel que estes se encontram muito melhor
formados e sensibilizados para esta tematica do que nés. A rede de apoio estabelecida,
baseada na filosofia e principios dos CP, encontra-se devidamente difundida e aceite por
todos, facilitando assim a chegada atempada dos utentes a UCP e favorecendo todo o

processo de cuidados delineados.

Nos dois meses em que acompanhei o dia-a-dia da ESCP, apercebi-me da importancia da
mesma junto dos utentes e das suas familias, bem como o cuidado e carinho com que esta e os
seus conhecimentos eram recebidos por todos. A sua atuagdo pautava-se, em qualquer
momento, pelo seguimento da filosofia, dos valores e principios dos CP.

Em todos os momentos de observacdo e prestacdo de cuidados de saude, a Equipa
destacou-se por enraizar na minha mente que a filosofia dos CP pretende assegurar a
qualidade de vida dos utentes até ao momento da morte, entendendo-a como um processo
natural do ciclo de vida pelo qual todos iremos passar, bem como o bem-estar da familia em
todo este processo, inclusive no Luto.
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Para além disso, enquanto profissionais de salde, encontramo-nos numa posicdo
privilegiada para informar, encaminhar e apoiar estes utentes, minimizando assim o
sofrimento decorrente do processo de morrer. Efetivamente, morrer é tido como algo
temivel, pela imutabilidade da situacdo e desconhecimento do modo como decorre este
processo. Todavia, se devidamente acompanhado, pode tornar-se num momento de
crescimento pessoal e familiar fundamental para todos.

Por outro lado, a promocao do alivio de sintomas fisicos e/ou psicoldgicos decorrentes da
progressdo da patologia dos doentes sdo um principio norteador das atividades a
desenvolver pelos paliativistas. E indispensavel contemplar o doente como um ser humano
holistico composto de diversas dimensdes (sociais, culturais, espirituais, entre outras) e
esferas (familiar, social, recreativa, etc.) intrinsecamente interligadas. Cabe-nos a nods,
profissionais, intervir em cada uma destas dimensdes de modo a favorecer o constante
equilibrio das mesmas, tdo necessario ao bem-estar e manutencido da dignidade de vida
destes utentes.

Em suma, esta Equipa primou pela transmissdo de conhecimentos fundamentais no
ambito da comunicagdo e estabelecimento de relacionamentos terapéuticos entre
profissionais de saide/doentes e familias. Tal favoreceu o desenvolvimento de uma atitude
ética, baseada na empatia e na sinceridade em qualquer momento.

Assim sendo, considero ter atingido com sucesso estes objetivos. Os mesmos tornaram-se
fundamentais para a aquisicio de novos conhecimentos/competéncia e permitiram-me
integrar no dia-a-dia os principios, valores e filosofia dos CP.

OBJETIVO E - Implementar planos assistenciais holisticos e personalizados ao doente e
a sua familia, visando a diminuicdo do sofrimento e aumento da qualidade de vida,
segundo a filosofia dos CP:

Diversas foram as oportunidades que tive para participar na prestacdo de cuidados a
utentes e seus familiares na UCP, em situacdo de consulta, internamento ou visita domiciliar.
Pela especificidade que este Servico apresenta, variadas foram as situacdes clinicas que tive
ocasido de acompanhar, delineando em conjunto com a Equipa, planos de intervencido
holisticos e personalizados, segundo a identificacdo das necessidades a satisfazer.

Sempre que possivel, efetuava a rececdo dos utentes e das suas respetivas familias na sala
de espera da Unidade, buscando estabelecer com os mesmos uma comunica¢do adequada e
eficaz através da utilizacdo da linguagem castelhana. No decorrer desta rececdo demonstrava
a minha disponibilidade e interesse em cada pessoa no singular. Em situacdes de admissdes
novas, o acolhimento era realizado mediante apresentagao e explicacdo do funcionamento do
servico (objetivos, atividades desenvolvidas etc.), respondendo honestamente a todo o tipo
de questdes ou duvidas que me fossem colocadas.

Seguidamente, segundo modelo desenvolvido pela ESCP de Coria, era realizada a
anamnese do utente, bem como da histéria familiar e a identificagdo dos meios de apoio
disponiveis. Esta recolha informativa era concretizada mediante aplicacdo das diversas
escalas e registada no processo do utente, sendo atualizada apds cada contacto com o mesmo.
Sempre que possivel, solicitei aos membros da Equipa que me permitissem realizar esta
recolha de informagdo, sob orientacio dos mesmos, bem como o respetivo registo.
Inicialmente, a diferenca de idioma levou a necessidade de corre¢do/aconselhamento dos
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mesmos, com alguma frequéncia. Posteriormente, com o decorrer do tempo e com o apoio da
Equipa, julgo ter conseguido colmatar as lacunas existentes, sendo capaz de efetuar estes
procedimentos sem erros e sem dificuldades.

Quando o atendimento ao utente/familia era concretizado mediante a realizacio de uma
consulta na UCP, apresentava-se o plano de intervencdo no decorrer de uma conferéncia
familiar. Neste processo compreendi que a planificacdo das atividades desenvolvidas pela
Equipa se norteava pelos seguintes principios (Neto, 2010b): (1) avaliagdo e monitorizacao
correta dos sintomas; (2) explicacdo detalhada da situacdo (3) utilizacdo de uma estratégia
terapéutica mista (farmacolégicas e ndo farmacolégica); (4) envolvimento do utente e da sua
familia na planificacdo dos cuidados; (5) reavaliacdo periddica da situacdo. Por outro lado, a
Equipa distinguia-se pela identificacdo exaustiva das principais necessidades do bindmio
utente/familia, sem nunca descurar a importancia dos principios, valores e crencas
individuais de cada pessoa.

Frequentemente, a introducdo de modificagbes no plano individual de intervencdo
acarretava a necessidade de partilha de conhecimentos ao doente e a sua familia, acerca de
tematicas variadas, (alimenta¢do, hidratacdo, medidas de higiene e conforto, técnicas de
administracdo de farmacos, Processo de Luto, entre muitas outras), que efetuei sempre que
considerado oportuno.

Compreendendo que a memorizacdo de informagdes perante uma situacdo de doenca
grave ou incuravel pode estar limitada, a ESCP desenvolveu diversas folhas de registo
fornecidas aos utentes e as suas familias, destinadas a colmatar possiveis lacunas (folha de
terapéutica (Anexo C) e folha relativa a situacdo clinica do utente e ao plano de intervencio
(Anexo D)). Por fim, a Equipa procurava, apés implementado o plano de intervenc¢io ao
binémio doente/familia, demonstrar disponibilidade para responder a duvidas, receios ou
medos dos mesmos através da conce¢do de uma comunicagdo adequada entre todos e de uma
relacdo de ajuda terapéutica.

Visando avaliar a eficicia das medidas introduzidas no plano de intervengao individual, a
ESCP de Coria tinha como politica efetuar um contacto telefénico com o utente, o seu
cuidador ou o seu Médico/Enfermeiro de Familia (dependendo de caso para caso), cerca de 3
a 4 dias apds a consulta. Consoante as informagdes recolhidas, o plano terapéutico era
ajustado, sendo agendada nova consulta e efetuados os registos de modo a favorecer a
continuidade dos cuidados. Estes contactos telefénicos planificados eram concretizados, na
maioria das vezes, pelo Enfermeiro da Equipa, pelo que também tive a oportunidade de os
realizar e efetuar o respetivo registo, sempre com a sua supervisao.

No que concerne as situagdes de internamento, o procedimento relativo ao plano
individual de intervencdo era semelhante. Contudo, devido a menor presenc¢a temporal da
familia junto do utente a articulacdo era essencialmente estabelecida entre o mesmo, a
Equipa do Servico de Internamento e a ESCP, nunca sendo descuradas as necessidades da
familia neste processo e o incentivo a participacao na prestacio de cuidados ao doente.

Por sua vez, no ambito das consultas desenvolvidas por meio de visitas domiciliarias, todo
o processo de planificacdo da intervengdo e aplicacdo do mesmo era realizado conjuntamente
com o utente e a sua familia, sendo introduzida uma nova vertente - a articulagio com os
Cuidados Primadrios de Saude através do envolvimento do Médico e Enfermeiro de Familia no
acompanhamento e prestacdo de cuidados ao utente.
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Em suma, julgo ter conseguido atingir este objetivo com sucesso, tendo procurado
envolver-me ao maximo em todas as atividades desenvolvidas pela Equipa. Busquei,
igualmente, favorecer todas as oportunidades de aprendizagem através do desenvolvimento
de conversas informais e esclarecimento de davidas.

OBJETIVO F e G - Aperfeicoar os conhecimentos éticos/deontoldgicos a aplicar no
decorrer da pratica assistencial, favorecendo o desenvolvimento de uma identidade e
consciéncia profissional propria, e desenvolver de um pensamento/atitude critica e
reflexiva face aos cuidados prestados na Unidade de CP:

Apreendendo que os presentes objetivos se complementam e que a explicacdo de ambos
ndo faria sentido separadamente, decidi apresenta-los em conjunto. Julgo ter concretizado
todas as atividades que tinha planeado para atingir estes objetivos, tendo conseguido
alcangar os mesmos com sucesso.

Neste Processo de Pratica Clinica, tentei em todos os contactos estabelecidos com
profissionais de saude, utentes e familiares atuar segundo as regras da ética e da deontologia,
desenvolvendo uma atitude profissional reflexiva baseada nos conhecimentos empiricos
transmitidos durante o primeiro ano do Mestrado em CP. Acredito plenamente que estas sdo
meios fundamentais para atingir a exceléncia profissional e um 6ptimo relacionamento com
os restantes membros da Equipa multidisciplinar. Enquanto profissionais de saude
trabalhando em equipa “temos a responsabilidade de preservar a vida e aliviar o sofrimento”
(Twycross, 2003:24), considerando infindavelmente que os beneficios potenciais dos
tratamentos aplicados devem ser ponderados relativamente aos riscos e maleficios dos
mesmos (principios da beneficéncia e ndo maleficéncia). Para além disso, embora a filosofia
dos Cuidados Paliativos prima pelo respeito e preservacao da vida, é indispensavel garantir a
aceitacdo da inevitabilidade da morte, evitando assim cair na tentacdo de prolongar
tratamento terapéuticos futeis e desnecessarios (distanasia) ou de minimizar os mesmos
quando necessarios. Aceitar que a pessoa doente tem o direito a opinar acerca dos cuidados e
tratamentos planeados, também deve ser ponderado pela Equipa na elaboracdo do plano de
intervencdo (principio da autonomia). Os profissionais de satide nao sao

“ética e legalmente obrigados a preservar a vida «a todo o custo». As prioridades
modificam-se, a medida que o doente se aproxima claramente da morte. Nao existe a
obrigacdo de empregar tratamentos, se a sua utilizacdo representar um prolongamento do
processo de morte... Em Cuidados Paliativos, o objetivo principal do tratamento ndo reside
em prolongar a vida mas sim em tornar a vida que resta tao suportavel e significativa quanto
possivel” (Twycross, 2003:26).

Analisando retrospetivamente o meu estdgio, apreendo que este facto nunca me foi
transmitido verbalmente por nenhum dos membros da Equipa, encontrando-se todavia,
absolutamente implicito nos atos e decisdes tomadas pelos mesmos no decorrer da prestagio
de cuidados aos doentes e respetivas familias. Compreendo agora que estas tomadas de
decisdes nos momentos complexos (tais como interrup¢do de tratamentos com intuito
curativo por revelarem mais maleficios para a saide do utente do que beneficios, suspensao
de administracio de concentrados de eritrécitos/componentes sanguineos por nio
apresentarem beneficios nos estado de saude geral do utente, etc.) se encontravam
intrinsecamente relacionadas as normas da bioética e da deontologia profissional. A atitude
com que esta Equipa norteia a pratica das suas atividades profissionais diarias permitiu-me
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adquirir conhecimentos valiosos acerca da importancia da aplicacdo destes principios,
alargando o meu horizonte no que concerne esta tematica.

Este processo de aprendizagem possibilitou-me, igualmente, contactar com um conjunto
variado de individuos, cada um dos quais com crencas, costumes, praticas, valores e
necessidades distintas. Reconheco que nem sempre foi facil ultrapassar as barreiras que estas
carateristicas impdem e estabelecer uma relacdo terapéutica com todos. No entanto,
baseando-me nos conhecimentos que me foram transmitidos, bem como, através dos meus
proprios valores e crengas pessoais, penso ter sido capaz de ultrapassar estas dificuldades,
satisfazendo holistica e individualmente as necessidades dos utentes e das suas familias.

Por outro lado, empenhei-me no desenvolvimento das minhas capacidades comunicativas
através do estabelecimento de conversas informais com os profissionais de saude, os utentes
e os seus familiares. As dificuldades sentidas inicialmente no que concerne a barreira
linguistica foram rapidamente ultrapassadas gragas ao apoio e encorajamento que todos me
dedicaram, facilitando o meu aprendizado.

No decorrer da prestacdo de cuidados, aprendi igualmente que é impossivel solucionar
individualmente todos os problemas dos utentes, sendo o trabalho de equipa indispensavel.
Deste modo, sempre que necessario recorri ao auxilio dos restantes membros da Equipa
multidisciplinar, reconhecendo as capacidades e competéncias especificas de cada um. Pedi
frequentemente esclarecimentos sobre o modo de atuar face aos utentes nas mais diversas
situagdes, elucidando duvidas e adquirindo novos conhecimentos.

Relativamente ao desenvolvimento de um pensamento critico e reflexivo individual face
aos cuidados prestados na UCP, julgo ter participado ativamente em todos os momentos em
que foram discutidas situacdes complexas através da exposicio do meu ponto de vista
profissional, fundamentado por conhecimentos empiricos. Procurei integrar ativamente a
Equipa, trabalhando conjuntamente com os mesmos através da partilha dos meus singelos
conhecimentos, com vista a obten¢do de um bem comum - a satisfagdo do utente quanto aos
cuidados prestados e resolucdo dos problemas apresentados. O grande suporte tedrico,
formativo e profissional dos membros da Equipa permitiu-me o desenvolver de uma
consciéncia ética e deontoldgica renovada de conhecimentos fundamentais para a minha
pratica profissional futura, no ambito dos Cuidados Paliativos.

A prestagdo de cuidados de saude é composta por uma vasta gama de atividades onde um
simples olhar, um gesto, uma palavra dita ou nio dita pode fazer toda a diferenca. Ao longo
deste estagio desenvolvi diversas conversas informais com os profissionais de saude, os
utentes e os seus familiares, visando compreender o modo como é entendido o apoio
prestado aos pacientes pelos membros desta Unidade. Neste processo, pude comprovar pelas
palavras carinhosas e entusiastas com que todos descreviam a atuacao da Equipa, assim
como pelo modo afetuoso com que a mesma era recebida em todos os locais que, embora
funcione sob um grande afluxo de utentes, os cuidados prestados mantém um padrido

indispensavel de qualidade, essenciais a satisfacdo dos utentes e dos seus familiares.
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OBJETIVO H - Participar, no decorrer do Ensino Clinico, em todas as situacoes de
aprendizagem desenvolvidas pela Equipa interdisciplinar, seja em regime de
internamento, consulta ou apoio domiciliar:

Efetuarei, de seguida, o relato das atividades desenvolvidas para cada uma das vertentes
apresentadas, visando demonstrar o empenho aplicado na concretizacao deste objetivo.

e Regime de Internamento:

Variadas foram as oportunidades que tive para colaborar com os restantes membros da
ESCP na prestacao de cuidados ao binémio doente/familia em internamento, permitindo-me
integrar situacdes de aprendizagem valiosas para a minha vida profissional futura. Tal como
relatado previamente, foi-me possivel acompanhar a ESCP numa consulta em regime de
internamento, no meu dia de integracdo. Nesta tomei, essencialmente, uma posicdo de
observadora das dinamicas de trabalho, procurando identificar a posicdo de cada membro na
complexa rede de cuidados. Observei o modo de atuagdo desenvolvido junto do utente e dos
seus cuidadores, examinando atentamente o tipo de comunicacdo e relacdo terapéutica
estabelecida entre todos.

Pude comprovar que o seguimento clinico e analitico do utente, o delineamento do plano
assistencial, a realizagdo de intervengdes mais especificas tais como paracenteses, colocagdo
de vias subcutdneas, entubacdo nasogastica, cateterismo vesical e o apoio a familia, era
realizado pela ESCP. As atividades relacionadas com a exequibilidade do plano de intervengao
e satisfacdo das necessidades humanas basicas eram, por sua vez, da responsabilidade dos
membros do servico de internamento.

Neste estagio, envolvi-me ativamente na realizacdo de sessoes de educagdo informais aos
utentes e seus familiares, por apreender a importancia que estes novos conhecimentos
podem deter no bem-estar dos mesmos. Para além disso, sempre que necessaria a realizacao
de alguma técnica mais invasiva ou complexa, disponibilizei-me para a preparacdo do
material necessario. Nalgumas situacdes, foi-me proposta a oportunidade de realizar esta
atividade individualmente, sob orientacdo, como aconteceu na recolha de sangue para
andlise, administracdo de fairmacos ou colocacdo de vias subcutineas. Dedicava a minha
atencdo a preparacdo do material e a utilizacdo de uma técnica adequada para realizagcdo da
tarefa proposta, explicando sempre o procedimento ao utente, os seus beneficios e maleficios.

e Regime de Apoio Domiciliario:

No primeiro dia foi-me explicado que sempre que a ESCP se deslocava aos domicilios
levava consigo o material necessario para a prestacdo dos cuidados. Depois de me ter sido
explicado como planear os cuidados, o que implica o estabelecimento dos objetivos, dos
mesmos, fiquei com a responsabilidade da organizacao e planificacio de todo o material
indispensavel a prestacdo dos cuidados no domicilio.

Seguidamente, apds chegada ao domicilio da pessoa alvo de cuidados, efetuava a
anamnese e reconhecimento das suas principais necessidades, através de uma comunicagao
eficaz. Em Equipa realizava-se a avaliacdo da situacdo e modificagcdes no plano terapéutico.
Apos refletir acerca meu estagio, considero que foi um privilégio trabalhar neste local dado
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ter sido sempre apoiada e incentivada a expressar sem receios as minhas opinides acerca das
situacdes clinicas apresentadas.

Para além disso, apreendi que as visitas domiciliares eram momentos frequentes de
partilha de conhecimentos aos utentes e aos seus familiares. Ap6s um periodo observacao e
escuta atenta, compreendi que as tematicas mais abordadas se relacionavam com a
alimentacdo/hidratacdo, a administracdo de fAirmacos por via subcutdnea e os cuidados a
boca. Assim, visando facilitar os processos de ensinos dos membros da ESCP decidi,
conjuntamente com a minha colega de estagio, realizar folhetos informativos em lingua
castelhana relativos as tematicas referidas (Apéndice C), destinados aos utentes e respetivas
familias.

e Regime de Consultas:

0 modelo de realizacdo de consultas na UCP encontra-se descrito precedentemente neste
Relatério. No entanto, cabe-me referir que tal como nas anteriores modalidades, procurei ser
um elemento integrante da Equipa. Solicitei aos mesmos a realizacdo de todas as atividades
consideradas oportunas. Para além da colheita e registos dados, também as tarefas
relacionadas com as competéncias da area de enfermagem me eram frequentemente
delegadas, incluindo-se a: realizagdo de colheitas de sangue, puncdo de via endovenosa ou
subcutanea, administragdo de soros e farmacos segundo prescri¢cdo, colocacdo de sondas
(nasogastricas ou vesicais) e realiza¢io de pensos simples/complexos, etc.

OBJETIVO I - Participar, ativamente, nas atividades de apoio ao Luto desenvolvidas
pela Equipa de CP:

Ao longo dos dois meses de aprendizagem, poucas foram as oportunidades que tive para
contactar com familias em Processo de Luto. Contudo, visando colmatar esta lacuna,
informei-me afincadamente acerca dos protocolos existentes na UCP relativamente a esta
tematica. Considero que o objetivo foi parcialmente atingido.

Apreendi que o Processo de Luto é estimado, no seio da ESCP, como uma fase
importantissima da vida, suscetivel de causar grande impacto fisico e emocional no bem-estar
e qualidade de vida da pessoa enlutada, quer se trate de uma crianga, um jovem ou um adulto.
De acordo com Twycross (2003:63)

“o Luto é a maior crise pessoal que muitas pessoas tém jamais de enfrentar e, tal
como outros acontecimentos de vida stressantes, tem sérias consequéncias para um nimero
substancial de pessoas. O Luto ndo é apenas emocional, é também uma experiéncia fisica,
inteletual, social e espiritual (...) afeta os sentimentos, os pensamentos e o comportamento
(...) sendo o processo através do qual as pessoas assimilam a realidade da sua perda e
encontram uma forma de viverem sem a presenga fisica da pessoa falecida”.

Embora seja um acontecimento universal, o modo como é sentido e vivenciado varia
exponencialmente entre as pessoas, sendo dinamicamente influenciado por fatores sociais e
culturais, entre outros. Tradicionalmente, o0 mesmo tem sido descrito como um processo
ativo, multidimensional e pessoal que evolui através de um conjunto de etapas, necessarias a
conclusdo do Processo de Luto (Twycross, 2003; Barbosa, 2010; Garcia, Martin & Méndez,
2010):

1. Entorpecimento ou Negacdo - onde a reagdo inicial é o choque e a descrenca;
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2. Separacdo e Dor - periodo de intensa saudade da pessoa falecida determinado
pela presenca de sintomas somaticos: ansiedade, tensao, colera, cefaleias, etc;

3. Desespero - caraterizado por um estado depressivo normal que advém do
trabalho de consciencializacao da perda, podendo perdurar durante alguns meses;

4. Aceitacdo - o desespero cede, progressivamente, lugar a aceitacdo da realidade do
falecimento mantendo-se, todavia, a labilidade emocional;

5. Resolucdo e Reorganizacdo - consiste na adaptacdo a vida sem a pessoa falecida e
no desenvolvimento de novos relacionamentos. Eventualmente, ao longo do
tempo, a pessoa enlutada conseguira recordar o falecido sem ser dominada pelas
emocgoes.

Quando uma familia se vé confrontada com a perda de algum dos seus membros, todo o
equilibro previamente estabelecido pela mesma tende a ruir, podendo originar situagdes de
risco que dificultam o Processo de Luto. Deste modo, a funcdo primordial das ESCP “é zelar
pelo bem-estar do doente e da sua familia na fase avancada e final da doenc¢a” (Garcia et al,,
2010:14)%; promovendo um acompanhamento continuo apés o falecimento destinado a
detecdo precoce de situacdes de Luto complicado/patoloégico.

Visando evitar possiveis complicacdes no bem-estar e qualidade de vida das familias
enlutadas foi desenvolvido, na Comunidade da Extremadura com a participacdo do Dr. Raul
Sanchez Posadas Médico da ESCP de Coria, um protocolo de intervenc¢do focado no apoio a
familia em Processo de Luto descrito no “Guia Clinica - Seguimiento del Duelo”. O mesmo
relata as seguintes intervencoes especificas (Garcia et al., 2010): (1) registo no processo
clinico de informacdes passiveis de indicar situacdes de risco no Processo de Luto familiar;
(2) identificacdo das necessidades, dificuldades e medos individuais de cada membro da
familia, encaminhando as situagdes complexas para o psicélogo da Equipa; (3) previamente
ao falecimento, preparacdo adequada da familia para o processo de morrer, através da
realizagdo de ensinos diversos e promog¢do de apoio emocional continuo; (4) contacto com a
familia enlutada, telefénica ou pessoalmente, nas 72 horas seguintes a perda, permitindo a
expressdo de sentimentos e valorizagdo da dor sentida; (5) envio, na segunda semana ap6s a
morte, de uma carte de Luto com o objetivo de expressar as condoléncias da Equipa, reforcar
positivamente o trabalho efetuado pela familia e demonstrar disponibilidade; (6) novo
contacto telefénico da Equipa, na quarta semana apods o falecimento, oferecendo apoio e
identificando manifesta¢cdes iniciais de Luto complicado, referenciando os mesmos ao
psicélogo.

Apreendi, através de conversas informais, que no seio da ESCP de Coria existe um
ambiente de profunda cooperacdo e articulacdo no que concerne a identificacdo de situacdes
de desequilibrio familiar suscetiveis de originar um Processo de Luto complicado ou
patolégico. As consultas de apoio neste processo ndo foram frequentes e, aquelas que foram
necessarias, decorreram em simultaneo com o hordario previsto das visitas domiciliarias. O
psicélogo da Equipa, responsavel por estas consultas, considerou que ndo seria benéfica a
minha presenca durante as mesmas. Assim sendo, ndo tive oportunidade de participar em
nenhuma. Apesar destas dificuldades detive, através das informacdes fornecidas, que se torna
essencial para a pessoa enlutada permitir-lhe exprimir os seus sentimentos face a situacio
experienciada, sem nunca estabelecer juizos de valor e estimando sempre o sofrimento

! Citagdo Original de Garcia, Martin e Méndez (2010:14): “... es velar por el bienestar del enfermo y de
su familia en la fase avanzada y final de la enfermedad.”

28



Luto na Infancia e Juventude: Carateristicas e Implicagées para o Desenvolvimento Saudavel

vivenciado pela mesma. Para além disso, compreendi que é fundamental preparar
antecipadamente a familia para este processo complexo, explicando-lhe que os sentimentos e
sensacoes vividas nesta altura sio perfeitamente normais e aceitaveis.

Em situacdes de relagdes conflituosas antes do falecimento, pode ser util desmistificar o
receio que a pessoa enlutada tem de referir as experiéncias negativas que viveu com o
falecido, favorecendo o expressar de sentimentos positivos e negativos.

No que concerne ao Processo de Luto na Infancia/Juventude, o acompanhamento atento e
antecipatorio da perda é fundamental. A reacdo da crianca/jovem a morte dependera de um
conjunto de fatores, de entre os quais se destacam: a idade, a personalidade, o estadio de
desenvolvimento cognitivo e psicossocial, as vivéncias prévias de perdas significativas, os
valores culturais, religiosos e sociais e os meios de apoio familiares/profissionais disponiveis
(Machado, 2006).

Independentemente da idade, muitas semelhangas se podem encontrar entre uma crianca
e um adulto enlutado. Efetivamente, se a primeira for cuidadosamente observada e escutada
nas suas questoes,

“manifestard, a semelhanca de qualquer adulto, saudades intensas da pessoa que
perdeu, desejos de reencontro, tristeza e vontade de chorar quando se recorda da pessoa,
maior apatia nas suas atividades diarias, maior ansiedade perante o tema da morte e perante
a separagio das pessoas que lhe sdo proximas” (Andrade & Barbosa, 2010).

A maioria das criancas tera desenvolvido capacidade suficiente para entender a perda e o
sofrimento que lhe é subjacente a partir dos trés ou quatro anos de idade. Contudo, a sua
maior inexperiéncia face a vivéncia do Luto, a sua menor maturacdo psicologica e a sua
dependéncia pela informacao transmitida pelos adultos (quer acerca do conceito de morte ou
da situacdo vivida) para compreender o que estid a acontecer, sdo alguns dos fatores que
dificultam o Processo de Luto Infantil (Abrantes & Oliveira, 1993; Machado, 2006; Andrade &
Barbosa, 2010)

Apesar de uma perda significativa na Infancia/Juventude ser um acontecimento
perturbador, existem alguns aspetos que podem tornar mais favoraveis as condi¢des que
rodeiam o Processo de Luto. Como seja a disponibilidade de um adulto significativo com
capacidade em compreender as necessidades manifestas pela crian¢a nesta fase, provendo-
lhe as informacdes acerca do que se estd a passar e a criacio de um ambiente fisico e
emocional estavel (Andrade & Barbosa, 2010).

Na abordagem do Luto Infantil/Juvenil, devera sempre considerada a idade, ciclo de
desenvolvimento, personalidade e estilos de coping habituais da crianga, bem como os
conhecimentos relativos a morte que a mesma possui. Ajudar a familia a comunicar a ma
noticia, explicando a irreversibilidade da situacdo e a importancia de envolver a crianca no
Processo de Luto familiar sdo algumas das atividades desenvolvidas pelos profissionais de
saude neste ambito.

Em suma, a perda de uma pessoa significativa afeta todos os elementos da familia,
independentemente das suas idades, conduzindo a insegurangas, medos e ansiedades que
devem ser consideradas no acompanhamento do Processo de Luto. Demonstrar
compreensdo, uma escuta ativa, disponibilidade e apoio sdo as ferramentas fundamentais
para orientar a pessoa, crianca ou jovem enlutada e ajuda-la a ultrapassar este dificil
processo emocional de modo normal, sem complicagdes.

29



Katia Belizanda Farinha Marcal

OBJETIVO ] - Compreender as implicagcoes psicossociais, para o utente e a sua familia
resultantes da patologia, processo de morrer e Luto:

Desde os primdrdios da humanidade que a familia desempenhou um papel essencial no
desenvolvimento e socializacdo dos seus membros. Cada uma apresenta a sua estrutura,
organizacdo e funcionamento, sendo no seio da mesma que cada ser humano procura
encontrar a sua identidade prépria e o seu equilibrio. Independentemente do tipo de familia
na qual o individuo se encontra inserido, é habitualmente na mesma que procura apoio para
ultrapassar as situacdes de crise que surgem ao longo da vida (Galvao et al,, 2010).

Apesar dos avan¢os nos conhecimentos técnico-cientificos na area da medicina, a doenca
e morte sdo uma realidade humana e fazem parte da sua existéncia da mesma forma que o
nascimento, o crescimento e o desenvolvimento do individuo. Estas situacdes, para além de
atingirem profundamente a pessoa doente, causam igualmente um impacto importantissimo
sobre todos os que a rodeiam, sendo mais acentuado no caso das criancas e jovens, devido a
vulnerabilidade que esta etapa do ciclo de vida acarreta. (Galvdo et al, 2010; Silva &
Wendling, 2012).

Nesta perspetiva, quando o utente e a sua familia sdo confrontados com o diagnéstico de
uma patologia crénica, progressiva e incuravel, a homeostasia e o equilibrio criado é
destruido. A familia ira sofrer, obrigatoriamente, modificagdes profundas na sua estrutura,
organizacdo e funcionamento, sendo necessario a redistribuicdo a nivel das tarefas,
atividades e responsabilidades que previamente pertenciam ao doente. Estes acontecimentos
refletem-se na dindmica familiar, deixando os seus membros vulneraveis e com uma sensagao
de desemparo. Devido a sua fragilidade, as criangas e jovens estdo dependentes dos outros
para serem apoiadas na adaptacdo as novas circunstancias. Assim, podera ser necessario a
familia encontrar mecanismos para gerir a auséncia emocional e o Luto que vivenciam,
integrando a crianga/jovem neste processo, para que nio se sinta excluida e incompreendida
(Gongalves, Mendes Carneiro da Costa & Silva, 2006; Papadatou & Young, 2009; Galvao et al,,
2010).

Deste modo, percebi que quando pretendemos intervir junto do utente e da sua familia é
indispensavel examinar cada pessoa no seu contexto sociofamiliar, tendo em conta as
seguintes premissas: (1) avaliagdo dos individuos segundo o modelo biopsicossocial,
referente a interacdo existente entre os varios subsistemas que o compdem (bioldgico,
fisiol6gico, familiar, social, cultural etc). Desequilibrios nos sistemas internos de um membro
da familia tendem a influenciar a satide dos restantes membros da mesma; (2) o foco
principal do cuidado assistencial é o utente considerado no seio da sua familia, mas deve-se
entender a pessoa como entidade biolégica e emocional, explorando os fatores pessoais e
familiares, bem como o modo como estes poderao interferir no binémio saide /doenca, (3) o
paciente, a familia e os profissionais de saide sdo co-responsaveis pelos processos
assistenciais; (4) o profissional é, portanto, uma parte integrante do sistema assistencial e,
por isso, a forma como intervém com o paciente e a sua familia pode influenciar o processo da
doenca de tal modo que, modificando a forma de atuacdo do profissional, se pode contribuir
para obter melhores resultados do ponto de vista clinico (Ribeiro, 2007).

Assim sendo, no decorrer dos momentos de praticas assistenciais na UCP de Coria
procurei sempre estabelecer, antes de mais, uma comunicacdo adequada para com o utente e
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a sua familia com vista ao desenvolvimento de uma relagdo terapéutica eficaz, pois tal como
referem Galvao et al. (2010:753) “a comunicacdo é considerada um elemento chave na
qualidade dos cuidados em fim de vida”. Para além disso, embora poucas tenham sido as
oportunidades que tive para comunicar situacdes potencialmente nocivas aos mesmos,
compreendi que o modo como a comunicacdo é efetuada pelos profissionais de saude e o
ambiente criado nesse momento, influencia grandemente a forma como o paciente e a sua
familia percebem e reagem a informacdo fornecida. Infelizmente, ndo tive oportunidade de
contactar com nenhuma crianca ou jovem em Processo de Luto, mas, apreendi que as
necessidades comunicacionais dos mesmos sdo distintas dos adultos e devem igualmente ser
tidas em consideracdo no momento de partilha de informacdes dolorosas.

Visando a valorizacdo do ser humano enquanto individuo holistico, tentei sempre que
contactei com utentes e seus familiares, desenvolver uma atitude ética, deontoldgica e moral
para com os mesmos. Procurei estimar todas as informacdes que me eram fornecidas,
identificando o significado de saide, doenca e morte para cada pessoa, bem como o impacto
que cada situacdo poderia causar. Para além disso, tentei hierarquizar os problemas
identificados, permitindo-me bem como ao resto da Equipa, no momento da realizacdo dos
planos individual de intervencao, estruturar as atividades segundo as crencas, valores e
principios fundamentais para o utente e a sua familia. A criacdo de um ambiente tranquilo,
privado e seguro para todos é também considerado um elemento-chave neste processo,
podendo ser facilitador da expressdao de sentimentos. Todas as atividades realizadas pela
Equipa e nas quais participei tiveram sempre como objetivo restaurar o equilibrio destas
familia, favorecendo o bem-estar e a melhoria da qualidade de vida de todos.

Posto isto, acredito ter atingido parcialmente o objetivo a que me propus. O mesmo
permitiu-me adquirir novas competéncias e capacidades assisténcias, indispensaveis ao
processo de cuidar segundo o modelo holistico, preconizado em Cuidados Paliativos.

OBJETIVO K - Elaborar material cientifico relacionado ao tema do Luto, mais
especificamente, no Luto na Infincia e Juventude, para melhorar a prestacio de
cuidados:

Durante o meu estagio tive a oportunidade de estabelecer diversas conversas informais
com os membros da Equipa relativamente a auséncia e/ou existéncia de materiais cientificos
direcionados especificamente para o Processo de Luto, bem como para o Luto na Infancia e
Juventude. Apreendi, através das informacdes recolhidas, que ndo existia, neste local, nenhum
suporte cientifico relacionado as tematicas referenciadas. Para além disso, pude igualmente
verificar que os momentos de ensinos relativos a tematica do Processo de Luto eram
deixados um pouco aquém, sem a existéncia de um suporte cientifico ao qual a familia
pudesse recorrer em circunstancias de duavidas, medos ou receios. Por tudo isto e
considerando a importancia que a tematica do Processo de Luto detém no Apoio a Familia em
Cuidados Paliativos, com a minha colega de estagio, elaborei um panfleto simples e conciso
relativo a esta tematica (Apéndice D). O mesmo destina-se a familias com doentes em
situacdo terminal ou a familias em situacdo de Luto, sendo disponibilizados pela ESCP no
decorrer de consultas na UCP de Coria, no decorrer de ensinos relativos a tematica em causa
ou sempre que considerado oportuno.
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Para além disso, foi-me referido pelo Dr. Ratl Sdnchez Posadas que poderia ser benéfico
para todo o hospital a realizacdo de uma sessdo de educacio relativa a tematica do Luto na
Infancia e Juventude. Assim, a sessdo de educacdo com duracdo de 30 minutos decorreu no
dia 26/06/2014, sob orientacio dos membros da ESCP e da minha co-orientadora a
Professora Isabel Lourengo (Anexo E). Compareceram, na mesma, profissionais de satide de
diversas areas do saber: Médicos, Enfermeiros, Psic6logos e Assistentes Sociais. De acordo
com o meu ponto de vista, reforcado pela opinido dos membros da ESCP, da minha co-
orientadora e das pessoas que assistiram a apresentagdo publica, a sessdo decorreu
optimamente, sem qualquer tipo de contratempos. O interesse dos profissionais de satde
presentes e a sua participacao foi notério. No momento de debate que seguiu a apresentacdo
dos slides (Apéndice E) diversas foram as questdes colocadas acerca desta tematica e da
intervencdo adequada por parte dos familiares e profissionais de saiude.

Assim sendo, considero que o presento objetivo foi atingido com sucesso.
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6. Analise Critica das Atividades Nao Planeadas e
Executadas

Ao longo deste estdgio de 8 semanas, tive a oportunidade de participar ou realizar
algumas atividades nunca antes experienciadas com as quais pude aprofundar os meus
conhecimentos e adquirir novas competéncias que se tornaram uma mais-valia para a minha
formacao pessoal e profissional. Assim sendo, destaco como atividades:

e Servico de Oncologia do Hospital de Coria:

Com o objetivo de completar de forma mais abrangente a minha formacao, surgiu a
possibilidade de participar nas atividades desenvolvidas no Servigo de Oncologia do Hospital
de Coria. Considerando a tipologia assistencial em vigor nos CP, é possivel comprovar que o
modelo cooperativo com intervencdo nas crises assegura a necessidade de colaboracido e
articulacdo entre as medidas assistenciais com intuito curativo e paliativo, segundo evolucao
da patologia e necessidade do utente. Visando favorecer-me uma visdo mais ampla do
trabalho desenvolvido pela ESCP bem como do trabalho efetuado pelos seus parceiros, foi-me
oferecida a oportunidade de passar diariamente a primeira hora do meu turno no Servigo de
Oncologia, acompanhando a Equipa deste local nas suas rotinas didrias. Pude comprovar que
alguns dos utentes seguidos na UCP se encontravam igualmente a ser acompanhados neste
Servico, realizando tratamento quimioterapicos com intuito curativos. Este facto levou-me a
reflectir acerca da efetividade do modelo assistencial em CP e da sua utilidade para os
utentes.

Neste servico, tive a oportunidade de aprender como preparar, manusear e administrar
farmacos quimioterapicos variados, em veias periféricas ou centrais. Foi-me igualmente
proporcionado a possibilidade de acompanhar utentes no decorrer da consulta de
enfermagem. Na mesma é realizada uma avaliagcdo do estado geral do utente incluindo - dos
sinais vitais, do peso, da situacido psicofisiolégica e do controlo sintomatico. Por fim, foi-me
explicado o modo como decorrem os registos clinicos de cada utente. Dado ter permanecido
sempre por curtos periodos de tempo neste local as aprendizagens foram limitadas mas
valiosas para a minha vida profissional.

¢ Seminario de Cuidados Paliativos Pediatricos:

Foi realizado no dia 16 de Maio de 2014 um Seminario de Cuidados Paliativos Pediatricos
na ESALD de Castelo Branco. Dado a tematica ser apelativa, inovadora e do meu interesse
pessoal, bem como por a minha orientadora ser palestrante, optei por participar na mesma
(Anexo F). Visto o seminario decorrer durante os dias uteis comuniquei a ESCP de Coria o
meu interesse no mesmo, solicitando autorizacdo para me ausentar do local de estagio nesse
dia. Creio sinceramente que os temas abordados neste seminario foram de encontro a
tematica delineada para este Relatdrio, tendo-me possibilitado a aquisicdo de conhecimentos
valiosos para a elaboragdo do mesmo, essencialmente no que concerne a tematica de “Apoiar
no Sofrimento e no Luto”.

33



Katia Belizanda Farinha Marcal

e Sessdo de Educacdo sobre “Uso Seguro de Medicamentos no Contexto de
Cuidados Paliativos:

Integrando a perspetiva delineada anteriormente da importancia da formagdo continua
foi-me possivel participar no dia 21/05/2014, na sala de conferéncias do Hospital Ciudad de
Coria a uma Sessao de Educacdo relativa a tematica do uso de farmacos, essencialmente
opioide, em Cuidados Paliativos, realizada pelo Dr. Raul Sdnchez Posada, membros da ESCP
de Coria. A mesma revelou-se como um contributo valioso para o recordar de conhecimentos
antigos (Anexo G).

e Curso de Cuidados Paliativos Pediatricos:

Os Cuidados Paliativos sdo uma tematica cada vez mais abordada na sociedade atual,
porém, quando dirigidos para a vertente pediatrica, os conhecimentos disponiveis e
investimentos realizados nesta area especifica do saber sdo ainda escassos. Assim sendo,
quando o Dr. Raul Sanchez Posada, Médico da Equipa de Cuidados Paliativos do Hospital
Coria, me comunicou a possibilidade de me inscrever num minicurso de Cuidados Paliativos
Pediatricos, agradeci desde logo a oportunidade e demonstrei a minha inteira disponibilidade
em participar no mesmo. Assim, no dia 28/05/2014, a ESCP dispensou-me, permitindo-me
deslocar até a cidade de Mérida para assistir a este curso inédito na Regido da Extremadura
(Anexo H). No decorrer do mesmo diversas tematicas fundamentais a prestacdo de cuidados
a crianca em situacdo terminal foram abordados, alargando o meu campo de visdo e de
intervencio enquanto profissional de saide.
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7. Reflexao das Competéncias Adquiridas nos Pilares dos
Cuidados Paliativos

O presente capitulo pretende ser demonstrativo da reflexao efetuada acerca da aquisicdo
de competéncias nos pilares norteadores da atuacdo profissional em CP. Neste ambito, sdo
quatro as areas fundamentais identificadas: comunicag¢io, controlo de sintomas, apoio a
familia e trabalho em equipa.

Reconhecendo a sua importancia equitativa na prestacdo de cuidados de saude
adequados ao doente e a sua familia irei aprofundar e reflectir cada uma delas, utilizando
para tal auxilio de exemplos, casos clinicos reais e citacoes.

7.1 Comunicacao

Comunicar é uma capacidade inata do ser humano, necessaria a troca de informacodes,
aprendida em tenra idade e desenvolvida ao longo da via. Como tal, ndo é especifica de
nenhuma area do saber. Ndo obstante, boas capacidades de comunicagdo sdo um pré-
requisito fundamental a prestacdo de CP de qualidade (Bartolomeu, 2014).

No contexto dos CP, comunicar eficazmente, constitui uma necessidade basica na atencio
ao doente/familia, sendo simultaneamente importante e dificil, pois implica a utilizacio e
desenvolvimento de pericias basicas, ou seja, de um conjunto de coisas que podem ser feitas
ou ditas para assegurar a expressdo de sentimentos e a partilha informativa. Tal como
referem Salazar, Neto e Querido (2010:462) “a tecnologia nesta area é o tempo e o espago; e
as ferramentas mais importantes de trabalho sio a palavra e a escuta”.

Para grande parte dos doentes e seus familiares, a comunicagdo empatica relativa a
situacdo clinica, ¢ uma obrigacdo ética e moral das Equipas de CP, sendo igualmente uma
estratégia terapéutica no sofrimento associado a doenga avangada, progressiva e terminal.
Nao existe um modelo rigido, nem padroes pré-estabelecidos para o desenvolvimento de uma
comunicacdo adequada. No entanto, as diferencas individuais entre cada elemento envolvido
no processo comunicacional (doente, familia e profissionais de satde), assim como os valores
sociais, espirituais e culturais, sdo fatores suscetiveis de influenciar este processo (Salazar,
Neto & Querido, 2010).

Comunicar promove o estabelecimento de uma relacdo terapéutica entre aqueles que
providenciam o cuidado e os que o recebem. O seu valor sobressai quando se reconhece que é
a chave para atender com dignidade e humanidade as dimensdes da pessoa doente e da sua
familia. Por isso, é impossivel prestar uma assisténcia adequada em CP sem o dominio da
comunicacdo (Salazar et al., 2010; Bartolomeu, 2014).

Neste sentido, diversas foram as oportunidades que tive para contactar com doentes,
familias e profissionais de satide ao longo deste processo de aprendizagem, permitindo-me
desenvolver competéncias comunicacionais e interpessoais valiosas. Irei de seguida
demonstrar a aquisicdo destes novos conhecimentos através da analise e reflexdo de um caso
clinico:
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CASO CLINICO 1 - Sr.]. H. V., 68 anos.

Histéria Clinica: Doente com Hepatocarcinoma no estadio C da Escala de Child-Plug, sem
indicacdo de transplantacido. Apresentava Cirrose Hepatica Alcodlica e virus da Hepatite C
Positivo. Seguido pelo Médico/Enfermeiro de familia. Ingressava no Servico de Medicina
Interna do Hospital de Coria no dia 04/05/2014 por descontrolo sintomdtico (oliguria e
deterioracdo cognitiva). Solicitada, no dia 05/05/2014, uma consulta de Cuidados Paliativos.

Situacao Familiar: O Sr.]. H. V., aposentado, apresentava um casamento sélido com a D. J.
V., ndo tendo tido casamentos prévios. Tinha dois filhos, um rapaz com 44 anos de idade e
uma rapariga com 42 anos. O primeiro encontrava-se divorciado, tendo duas filhas. A
segunda encontrava-se numa situa¢do de viuvez, por perda do marido em 2013, devido a um
Tumor Pulmonar. Tinha apenas um filho com 12 anos de idade, em situacdo de Processo de
Luto pela perda do pai. A familia apresentava bom relacionamento entre os seus membros,
sendo identificadas como cuidadoras principais a esposa e a filha do utente.

Desenvolvimento: No primeiro contacto da ESCP, realizado a 05/05/2014, o Sr. J. H. V.
apresentava-se consciente, calmo e comunicativo. Manifestava mau estado geral, ascite

acentuada, ictericia da pele e das mucosas, edema dos membros inferiores e auséncia de
sintomatologia algica. Foram realizadas uma série de avaliacdes, segundo esquema seguido
pela ESCP para identificacio do estado clinico do utente (Anexo I): avaliacdo do Indice de
Barthel que indicou um nivel de dependéncia moderado para realizacdo de atividades basicas
de vida diarias (45 a 55 pontos), utilizacdo da escala Palliative Performance Status -PPS
(instrumento de medida do estado funcional para doentes em contexto de Cuidados
Paliativos) que apontou um score de 50% e aplicacdo do teste de Pfeiffer versao espanhola,
que assinalou uma alteracdo do nivel de consciéncia moderada. Encontrava-se acompanhado
pela sua esposa e a sua filha.

Na decorrer da consulta foi instituido o plano individual de intervencdo apds
concordancia de todos os elementos da Equipa, do utente e da sua familia; Iniciada
soroterapia e reforco hidrico diario (ingestao obrigatéria de pelo menos 1,5 Litros por dia),
com vista a melhoria da fun¢do renal. Cumpridos ensinos a familia, nos quais participei,
quanto a importancia de uma correta ingestdo hidrica e alimentar na melhoria da funcao
renal do utente. Estabelecimento do esquema terapéutico, visando favorecer o controlo
sintomatico através da prescricio de protetores gastricos e de analgésicos em SOS para
prevencdo de disturbios gastricos e de manifestagdes algicas, de hipotensores para controlo
da Tensado Arterial, de furosemidas para estimulacdo do funcionamento renal, de uma solucdo
laxante osmotica, a ingerir segundo ritmo intestinal, visando estimular o processo de
evacuacdo dos detritos farmacolégicos e alimentares para controlo do Sindrome Hépato-
renal. Desenvolvimento inicial de uma relacdo terapéutica baseada na empatia e na
comunicacdo sincera e adequada das informagdes solicitadas pelo utente e a sua familia.
Apoio aos mesmos através do ajuste de expetativas e demonstracdo de disponibilidade para
esclarecimento de duvidas.

- Dia 06/05/2014: Utente estavel com periodos de agitacdo psico-motora associados a
Sindrome Hépato-renal. A pedido da filha do utente, foi realizada uma conferéncia familiar
contando com a presenca da mesma, da ESCP, da minha colega estagiaria e eu (tendo a
mulher do Sr. ]. H. V. negado participar), numa sala reservada adjunta ao Servico, onde foi
discutido a situacdo clinica do utente, o diagndstico, o progndstico e a provavel evolucdo da

36



Luto na Infancia e Juventude: Carateristicas e Implicagées para o Desenvolvimento Saudavel

patologia. Nesta conferéncia foi identificado a negac¢do do Sr.]. H. V. e da sua esposa em obter
esclarecimentos relativos a situacao, sendo a filha a detentora de todos os conhecimentos.
Foi igualmente reconhecida a preocupacdo da filha do Sr. J. H. V. em relacdo ao neto do
doente, que mantinha com o mesmo uma relacdo afetiva muito préxima desde o falecimento
do seu pai, hd cerca de um ano, por Tumor Pulmonar. Esta apresentava-se preocupada
quanto as consequéncias que um segundo Processo de Luto poderia ter para o
desenvolvimento saudavel do filho. Solicitou o parecer da Equipa quanto ao tempo esperado
de vida do seu pai, solicitando a ajuda do psic6logo na preparacio do filho para a perda.

Plano de intervencdo: retirada soroterapia e continuagdo do incentivo a ingestao hidrica
oral, introdugdo de benzodiazepinas e neurolépticos para controlo da agitagdo psico-motora.

Apébs realizacdo de conferéncia familiar e prestacdo de apoio emocional a familia
(especialmente a filha), solicitada consulta de acompanhamento Psicologico.

-> Dias seguintes 07/05/2014 a 09/05/2014: efetivado um acompanhamento diario e

continuo ao utente e a sua familia, com modificagdo do plano de interven¢do sempre que
considerado necessario. E de referir que o utente manteve deterioracdo cognitiva moderada,
porém, com periodos de maior lucidez e coeréncia. Durante a semana, diversas foram as
conversas informais e conferéncias familiares realizadas com a filha do Sr. J. H. V. para
partilha de informacoes relativas ao evoluir da situacio clinica, esclarecimento de duvidas e
apoio emocional para aceitagdo da perda, todas elas realizadas com a presenca do Psicélogo
da Equipa. Nestas, foi identificado, progressivamente, um evoluir na capacidade da filha do
utente para lidar com a situacdo do processo de morrer do pai. Foi delineado, pelo psicélogo,
um plano de intervencio para comunicacdo da ma noticia ao neto do utente.

- Dia 13/05/2014: Apos colheita de sangue para andlise e obtengdo dos resultados da
mesma, a ESCP deslocou-se ao Servico de Medicina Interna para uma consulta com o Sr. J. H.
V. No decorrer da mesma foram efetivados as habituais avaliacdes do estado clinico
manifestado pelo utente, que demonstraram melhorias minores em todos os campos, uma
vez que o senhor ja se encontrava no seu processo de morrer. Foi discutido a possibilidade de
regressar para o domicilio, sendo seguido simultaneamente pelo seu Médico/Enfermeiro de
Familia e pela ESCP de modo a que pudesse aproveitar, nesta fase terminal, de um ambiente
mais familiar. O utente demonstrou desejo de regressar ao seu domicilio, facto apoiado
incondicionalmente pela sua familia. A filha do sr J. H. V. solicitou novamente a Equipa uma
conferéncia familiar para esclarecimento de duvidas e medos quanto a esta nova etapa.
Demonstrou pesar e ansiedade, procurando apoio junto da mesma.

o Analise e Reflexdo:

E frequente ouvirmos, na sociedade atual, que a comunicacdo é uma necessidade humana
basica. Esta é um dos elementos fundamentais da vida social, pois é através da mesma que se
constituem as relagdes, o saber disponivel nas interacées e o processo de socializacdo que
gera as identidades individuais. A comunicac¢do, nas suas diversas vertentes, é fulcral para a
compreensdo das praticas dos profissionais de satide e para o desenvolvimento de cuidados
assistenciais de qualidade.

Devido a importincia atribuida a este termo é obviamente indispensavel o
estabelecimento de um conceito que favoreca o entendimento do mesmo. A este proposito,
Potié e Salomé (2000:44) referem que a comunicag¢do é um processo complexo e dinamico,
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que pode ser descrito como “a tentativa de criar um laco de reciprocidade entre duas
pessoas”. Comunicar, consiste evidentemente, em exprimir-se e em permitir ao outro fazé-lo.
Sendo assim, pode entender-se que a comunicacdo permite ao ser humano uma adaptagiao
constante ao mundo que o rodeia. O seu conceito é muito amplo, mas assenta num processo
de interacdo no qual sdo compartilhadas mensagens, ideias, sentimentos e emocdes que
influenciam o comportamento das pessoas, lavando-as a reagir com base nas suas crencas,
valores, culturas e histérias de vida (Phaneuf, 2005).

No decorrer de uma carreira enquanto profissional de saude, essencialmente na area da
Oncologia, é por vezes necessario a comunicacdo de mas noticias aos pacientes relativamente
a sua situacdo clinica. Este ato envolve, forcosamente, priorizar a informacdo tendo em
atencdo as necessidades do paciente, antecipar as caréncias informacionais do mesmo bem
como as suas rea¢des emocionais e trabalhar no seio de uma Equipa multidisciplinar
orientada para um Unico objetivo — o bem-estar do utente. Todavia, embora esta seja uma
funcdo das nossas atividades laborais, poucos profissionais foram orientados e treinados para
comunicar assertivamente este tipo de informacoées pelo que, consequentemente, efetuam
esta tarefa de forma abrupta e insensivel.

Na ESCP do Hospital de Coria, a comunicacao e relagdo de ajuda ao doente e a sua familia
sdo dois dos assuntos devidamente valorizados pela sua importancia no adequado processo
de cuidar. Os Cuidados Paliativos, na sua génese, manifestam uma grande preocupacdo
quanto aos mesmos assumindo-se os profissionais de satide, especificamente os Enfermeiros
pelo tempo que passam com o0s pacientes, como o meio privilegiado de contacto e
comunicacdo. Visto esta ser uma Equipa que iniciou atividade na area dos CP ha ja diversos
anos, pude observar a facilidade com que a comunicacido é estabelecida, certamente pela
experiéncia adquirida através da pratica, e a informagdo penosa é transmitida. Considerando
a importancia que a comunica¢do detém nos dias atuais, julgo ser fundamental destacar todos
os conhecimentos e competéncias adquiridos nesta area, mediante escuta ativa, observagio e
prestacdo de cuidados.

Atentando ao caso clinico apresentado, revela-se de suma importancia abordar alguns
subtemas relacionados com a tematica inicial da comunicacgao e relacdo de ajuda, tais como: o
tema da negacdo acerca do prognostico da patologia, a tematica da transmissdo de mas
noticias e por fim o assunto da importancia da relacdo de ajuda ao utente e a sua familia no
decorrer da aceitacdo do processo de morrer.

Abordando a tematica da negacdo da realidade, torna-se necessario referir, antes de mais,
que a mesma é visivel em quase todos os pacientes e respetivas familias que recebem
informagdes potencialmente nocivas. A negacdo é caraterizada como sendo

“um para-choques depois de noticias inesperadas e chocantes, deixando que o
paciente recupere com o tempo, mobilizando outras medidas menos radicais. Entretanto,
isto ndo significa que o mesmo paciente ndo queira ou ndo se sinta feliz e aliviado em poder
sentar-se mais tarde e conversar com alguém sobre a sua morte préxima” (Kiibler-Ross,
2008:52).

Ao longo do processo de Aprendizagem, tive o privilégio de acompanhar este caso clinico,
permitindo-me perceber que o Sr. ]J. H. V. manifestava de facto uma negacdo parcial da sua
situacdo clinica, tal como a sua esposa. Ambos demonstravam entender a patologia e a sua
gravidade, sem no entanto desejar obter mais informagdes acerca da mesma. Todas as opg¢des
terapéuticas propostas pela ESCP foram aceites, embora o utente e a sua esposa se negassem
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a conversar acerca das mesmas. No caso do utente, acredito que a negacdo era adaptativa,
permitindo-lhe desenvolver os mecanismos de coping necessarios para enfrentar
tranquilamente a situacdo vivenciada. Por outro lado, na situacdo da esposa, creio que a
negacdo se encontrava em parte relacionada com o medo da perda do marido e a
dependéncia que tinha para com o mesmo, como nos referiu frequentemente entre
momentos de siléncio e choro “ndo sei o que farei sem ele...”. Enquanto estudante do
mestrado em CP, defensora acérrima do direito a obtencdo da verdade acerca da situacio
clinica, esta negacdo manifestou-se como uma situacdo nova e complexa no processo de
aprendizagem. Creio que esta dificuldade foi colmatada pela observacdo da atuacao dos
profissionais de satide da ESCP e desenvolvimento de conversas informais com os mesmos
acerca desta tematica.

Apds varios periodos reflexivos, apreendi que a posicdo tomada pelos profissionais de
saude quanto a partilha de informacdes acerca do caso clinico se centrava no respeito pelos
desejos do paciente e da sua esposa, tendo por base o principio da autonomia dos mesmos.
Por vezes, em situagdes complexas, demonstrar a gravidade da enfermidade ao doente sem
fornecer mais nenhuma informagdo é suficiente para lhe permitir aceitar calmamente a
situacdo, desenvolver mecanismos de adaptacdo eficazes e prevenir situacdes de choque.
Deste modo, apreendi que as carateristicas dos utentes e das suas familias devem ser

consideradas na tomada de decisdo de informar acerca da sua situagao clinica.

Como ferramenta terapéutica que é, a comunicacdo deve ser utilizada de forma
conveniente e adequada, caso contrario, a mesma pode revelar-se tdo nociva quanto a niao
comunicacdo ou a mentira, advindo dai os medos dos profissionais de satude face a esta tarefa.
No entanto, conhecer a verdade acerca do seu diagnéstico, prognoéstico e tudo o que se
relaciona com a doenca é um direito fundamental do ser humano pois, sem conhecer a
verdade, o mesmo ndo dispde de informacdes suficientes para exercer a sua autonomia,

limitando as suas escolhas (Simdes, 2009).

A transmissdo de informac¢des é um dos aspetos principais para ajudar a pessoa a
enfrentar a situacdo vivenciada e a reagir face a mesma. Reconhece-se, hoje em dia, que
apesar de ser uma tarefa complexa, o fornecimento de informacgdes e conhecimentos reduz as
incertezas e constitui uma ajuda crucial para o utente e seus familiares lidarem com a
situacdo, participarem nas tomadas de decisdes e envolverem-se no processo de tratamento.

A decisdo em informar o paciente e a sua familia é muito complexa, devendo ser baseada
na necessidade expressa de informagdes pelos mesmos. E essencial que a ESCP oi¢a a pessoa
cuidada, procurando responder as suas questdes de forma adequada, sem nunca esquecer o
respeito pelas suas necessidades. Este contacto deve ser estabelecido numa base de
honestidade, respondendo apenas as questdes que o doente quer saber, evitando as
informacdes que o mesmo nio estd preparado para ouvir (Pereira, 2008).

Deste modo, apreendi que o ato de informar deve ser individualizado, o seu contetdo
direcionado e adaptado, visto que a necessidade de informacdo é diferente de pessoa para
pessoa. A maioria requer informacgdes gerais sobre o diagndstico da patologia e o tratamento
adequado a situagdo. Porém, alguns doentes ndo pretendem conhecer o seu diagnéstico e as
suas expetativas de vida, tal como acontece no presente caso clinico, devendo portanto ser
evitado implica-los nas tomadas de decisoes, recorrendo-se a outro membro da familia para
tal - neste caso a filha do Sr.]. H. V.
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Hoje em dia, ainda ndo existe uma norma universal para comunicar mas noticias, pois
cada pessoa tem as suas particularidades, levando o profissional a adaptar a sua atuacio a
cada caso. Ainda assim, diversos autores desenvolveram técnicas para facilitar esta tarefa. E o
caso de Sancho (2000), que nos indica que sido técnicas para partilhar uma ma noticia: (1)
averiguar o que o doente sabe e quer saber; (2) comunicar a informacdo desejada
gradualmente (diagndstico, progndstico, tratamento etc. - utilizando uma linguagem acessivel
e mostrando extrema delicadeza); (3) permitir a expressdo de sentimentos (aceitar
ambivaléncias, sem nunca discutir a negacdo); (4) esperar que o doente faca perguntas; (5)
oferecer alternativas (discutir op¢des terapéuticas) e (6) ter em conta a amnésia pds
informacao.

A importincia da temadtica abordada torna indispensavel identificar os principios
norteadores seguidos pela ESCP de Coria no momento de comunica¢do de mas noticias. Estes
assentam nos principios de comunicacdo desenvolvidos por Rober Buckman e apresentados
figura IX:

Oqueo
doente d;lcnte
sabe quer saber

Partilhar a

Responder aos

informagdo sentimentos do doente Planeamento
Sincronizar e e familia a apoio
educar

Figura IX: Fases do Protocolo de Robert Buckman obtido de Serra e Albuquerque (2006:80)

No caso descrito, identifiquei que o utente (Sr.]. H. V.) e a sua esposa ndo desejam receber
informacdes acerca da situacdo clinica do mesmo pelo que a filha, que mantinha um grande
laco afectivo com o doente e enquanto cuidadora principal, é a primeira a receber a
informacdo. Esta partilha decorreu segundo o modelo em vigor na ESCP: o Médico
encaminhou a filha do utente para uma pequena sala adjacente ao Servico de Medicina
Interna (espago resguardado que garante privacidade, tranquilidade e intimidade), sentou-se
junto dela e iniciou a conversa perguntando-lhe o que achava da situacdo e da provavel
evolucdo da mesma. As respostas obtidas e a comunicacdo ndo-verbal estabelecida
permitiram-lhe identificar as informacoes que a filha do Sr. J. H. V. desejava obter, facilitando
assim o estabelecimento de uma relacdo terapéutica eficaz e de uma comunicacio adequada
de todas as informagdes solicitadas. Os momentos de choro e de siléncio foram devidamente
respeitados e acompanhados pela Equipa, permitindo a filha do doente expressar os seus
sentimentos em liberdade e receber o apoio que necessitava a adaptacdo a esta nova etapa do
ciclo de vida. Em relagdo ao Sr. ]J. H. V. e a sua esposa, os seus desejos de ndo serem
informados foram devidamente respeitados pela ESCP.

A adequada relacdo terapéutica desenvolvida entre a ESCP, o doente e a sua familia
permitiu o desenvolvimento de um relacionamento de confianca entre todos, indispensavel a
prestacdo de apoio a familia. Identifiquei que a mesma se baseava numa filosofia humanista,
onde a conexdo com os outros era primordial. A relacdo de ajuda ndo era, portanto, apenas
um instrumento de cura, mas sim um auxilio no caminho para a auto-realizacdo do doente.
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Era no contacto com os profissionais que o paciente se pode descobrir, fazer uma
representacdo das suas dificuldades, orientar-se para solucdes concretas de acordo com as
possibilidades existentes e, no caso de problemas irresoluveis, era nesta relacio que ele
encontrava alivio e reconforto (Phaneuf, 2005).

Apesar de ndo ter tido a oportunidade de contactar com o neto do Sr J. H. V., nem de
aceder ao plano de intervencdo estabelecido pelo Psicélogo da Equipa para o
acompanhamento a este jovem, julgo de suma importancia destacar alguns principios chave
da comunicagdo, a considerar em situagdes desta envergadura.

Em primeiro lugar, importa compreender que o neto do Sr J. H. V. se encontrava a
vivenciar um Processo de Luto pela privagdo de uma pessoa significativa na sua vida (o pai),
sendo esta nova perda (o av0), uma circunstancia potencialmente traumatica, capaz de causar
consequéncias na sua vida futura (preocupacio identificada pela mae). A técnica utilizada
pela familia e profissionais de saiide na comunicacio da ma noticia e 0 acompanhamento
fornecido era fundamental, pois uma ma ou inadequada comunicagdo podia ser tdo ou mais
nociva como a noticia em si. Secundariamente, torna-se indispensavel identificar que nao
existem regras universais no que se relaciona a comunicacdo, existindo apenas
procedimentos normativos que podem ser utilizados desde que adaptados a cada situacao. O
Protocolo de Buckman seguido pela ESCP de Céria e apresentado previamente neste
Relatério, era apenas uma das opg¢des disponiveis, encontrando-se uma grande variedade de
outras na literatura (Salazar et al., 2010; Andrade & Barbosa, 2010).

Atendendo também a que as criancas em desenvolvimento apresentam carateristicas
diferentes na forma como concebem a morte, o mundo, os outros e a si proprios, seria
importante, orientar a intervencio para as carateristicas de cada fase de desenvolvimento.
Segundo Machado (2006), na idade pré-escolar, as criancas percebem mudangas no ambiente
familiar sem, no entanto, entenderem o significado e a irreversibilidade da morte. Dos 5 aos 9
anos, estas comecam a compreender o conceito e a realidade da morte, embora se
questionem sobre o destino da pessoa falecida. Entre os 9 e 12 anos, a crianga/jovem
desenvolve um conceito real da morte, percebendo-a como um acontecimento universal,
inevitavel e irreversivel, tal como acontece nos adultos. Todavia, estas carateristicas ndo sdo
fixas, sendo mutaveis de acordo com os ensinamentos realizados e o contexto cultural,
religioso e social da cada crianca e familia.

Julgo portanto indispensavel que, na elaboragio de um plano de intervengio a
criancas/jovens, seja valorizado os seguintes principios: (1) o funcionamento emocional,
cognitivo e social das mesmas; (2) os ensinamentos realizados previamente acerca do
conceito de morte e do Processo de Luto; (3) as experiéncias anteriores de perdas
traumaticas; (4) o lago estabelecido com a pessoa que vai ser perdida; (5) a rede familiar e
sociocomunitaria de apoio e (6) os principios educativos da familia e tradi¢des culturais face
a morte e o morrer (Andrade & Barbosa, 2010).

A temida tarefa de comunicar mas noticias a criancas e jovens poderia ser facilitada se as
mesmas fossem preparadas quotidianamente, ao longo do seu desenvolvimento, para
encarrar este acontecimento como um fenémeno natural do ciclo de vida. Tal como referem
Crase & Crase (1975) e Genovard (1982) citados por Machado (2006:47):
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“uma preparagdo adequada para a morte deveria fazer parte do processo educativo. A
crenca de que se tem de limitar a informacgio as criangas que possa levar a preocupacoes
existenciais favorece uma visdo unilateral do mundo em que s6 se falaria dos aspetos
agradaveis ou o lado bom das coisas. Obviamente esta pespetiva (...) esconde a verdadeira
dimensdo humana”.

7.2 Controlo de Sintomas

De um modo geral, analisando as diversas definicdes de CP existentes na literatura, pode
declarar-se que os mesmos primam pela afirmacao e valorizaciao da vida, entendendo a morte
como um fenémeno natural do ciclo biolégico, que ndo deve ser acelerada nem retardada. A
reducdo do sofrimento do doente e da sua familia, decorrente da progressdo de patologias
avancadas e terminais e a promoc¢do do bem-estar e qualidade de vida, é o seu objetivo
central (Neto, 2010c).

Os CP, como forma de alivio deste sofrimento, devem ser iniciados o mais precocemente
possivel apds o diagnéstico da patologia, apresentando-se o controlo sintomatico, como um
dos seus instrumentos basicos de atuagdo (Redondo, 2012).

A anilise e reflexdo condigna dos conhecimentos e competéncias adquiridas no dmbito do
controlo de sintomas, ira ser realizada mediante a apresenta¢do de um segundo caso clinico.
Dado a ESCP de Coria ter iniciado o acompanhamento deste utente antes da minha chegada a
este local, decidi descrever a situagdo clinica apenas a partir da data em que efetuei a
primeira visita domiciliaria ao mesmo.

CASO CLINICO 2: Sr. E. R, 69 anos de Idade

Histéria Clinica: Utente com Tumor do Estomago e Metastases Esofagicas, submetido a
quimioterapia durante 7 meses com objetivo de regressao tumoral. Seguido no domicilio pelo
seu Médico e Enfermeiro de Familia que efetuaram a referéncia do utente a UCP do Hospital
de Coria, para avaliacdo e seguimento da situacdo clinica. O mesmo integra a Unidade no
inicio do ano de 2014, devido a descontrolo sintomatico: dor irruptiva intensa ndo controlada
com resgates, agitacdo psico-motora, sialorreia abundante, anorexia e obstipacao.

Situacdo Familiar: O Sr. E. R, casado, encontrava-se aposentado. A cuidadora principal
era a esposa, tendo esta o auxilio dos cinco filhos e respetivas noras, bem como a ajuda do
apoio domiciliario durante trés horas por dia. No entanto, apds conversa informal com a
consorte do utente foi-me possivel entender que esta se encontra numa situagdo de exaustao
fisica e emocional.

Desenvolvimento: Primeira Visita Domicilidria (08/05/2014) - Utente apresentava-se
consciente, orientado no espago e no tempo, colaborante e comunicativo dentro das suas

limitacdes (o edema esofagico causado devido as metastases comprimiam as cordas vocais
impedindo-o de comunicar oralmente. Porém, o mesmo comunicava através de gestos e por
via manuscrita). No decorrer desta visita foi-me possivel identificar como principais
problemas: sialorreia abundante, estado de anorexia-caquexia pronunciado, dor irruptiva
persistente (necessidade de utilizacdo de 7 a 8 resgates de Fentanil 600 mg por dia sem efeito
na dor) e obstipacdo. O utente apresentava Sonda Nasogastrica (SNG) para alimentacdo e
administracao de farmacos, facilitando assim a sua absor¢do. Tinha um esquema terapéutico
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baseado em antidiabéticos oral para controlo da Diabetes Mellitus Tipo II, inibidores da
monoaminaoxidase B e da dopa descarboxilase para controlo da doenca de Parkinson,
diuréticos para favorecer a eliminacdo vesical e o funcionamento renal, protetores gastricos
visando minimizar os efeitos secundarios dos restantes farmacos a nivel gastrico,
benzodiazepinas com o intuito de promover efeitos ansioliticos no utente, firmacos opidides
(Morfina de libertacdo prolongada para controlo da dor basal e Fentanil comprimido com
aplicador bucal para controlo da dor irruptiva) e laxantes para prevencdo de situacdo de
obstipacdo, associadas a ingestao destes farmacos.

Plano Individual de Intervencdo: Ao longo da conferéncia familiar estabelecida com o
utente e a sua esposa, foi discutida a evolucdo da situacdo clinica do Sr. E. R. Considerando os
problemas detetados e referidos anteriormente, foi estabelecido uma ligeira modificacdo do
esquema terapéutico habitual através da introducio de Butilescopolamina (antiespasmaédico
com agdo anticolinérgica e antimuscarinica), por via subcutdnea, para controlo da sialorreia.
Efetuou-se incentivo regular a toma de laxante para controlo da situagdo de obstipacao. Dado
0 utente apresentar queixas algicas intensas foi executado aumento do ndmero de
administracdes diarias do opioide de libertagdo prolongada (Morfina) para controlo da dor
basal e substituicio do opioide de libertacdo imediata (Fentanil em comprimido com
aplicador bucal para Fentanil em pelicula bucal), a ingerir em SOS a qualquer altura do dia,
para alivio da dor irruptiva. Foi ainda explicado ao utente e a sua esposa a importancia de
uma alimentagdo hiperproteica e hipercalérica no combate a anorexia-caquexia bem como
relevancia de uma boa ingestdo hidrica diaria no controlo da obstipacao. Por fim, atentando a
situacdo de exaustdo da esposa do Sr. E. R,, foi delineado um esquema de rotagio na prestacdo
de cuidados ao utente que incluia os filhos. Todos os procedimentos e modificacGes
concretizados foram comunicados ao Médico e Enfermeiro de Familia, visando um
acompanhamento adequado baseado na continuidade dos cuidados prestados.

- Dia 14/05/2014: Realizado contacto telefénico pelo Enfermeiro da ESCP ao
Enfermeiro de Familia do Sr. E R. para identificacdo da eficacia das modificagdes efetuadas no

plano de interven¢do. O mesmo informou que o doente se apresentava estavel, com
sintomatologia controlada desde entao.

- Dia 06/06/2014: Planeada visita domiciliaria, posterior a contacto telefénico com a
cuidadora principal do Sr. E. R, para reavaliagdo da situagdo clinica. A chegada o doente

apresentava-se consciente, orientado, colaborante e com melhoria do estado geral. Apds
conversa informal com a esposa pude identificar um melhoramento significativo no que
concerne a situacdo de exaustdo, encontrando-se a mesma mais tranquila e comunicativa.
Quanto ao utente, foi visivel uma melhoria a nivel de controlo sintomatico, essencialmente no
ambito da sialorreia e da obstipacdo, persistindo no entanto episddios frequentes de dor
irruptiva que cedem parcialmente com a utilizacdo de resgates de opioide (5 a 8 tomas
didrias de Fentanil 600 mg em pelicula bucal). O plano de intervencdo aplicado passou pela
tentativa de controlo da dor irruptiva através do aumento da dosagem do opioide de
libertacdo prolongada (morfina de 30mg para 60 mg), para melhor controlo da dor basal e
realizagdo de associacdo de opioides de libertagio rapida (Fentanil 600 mg em pelicula bucal
mais Fentanil 800 mg em comprimido com aplicador bucal), para dor irruptiva.

- Dia 10/06/2014: Efetuado contacto telefénico com a mulher do Sr. E. R. para
averiguacdo da eficiéncia do aumento da analgesia no controlo da dor. As informacdes
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recolhidas indiciavam melhoria do controlo sintomatico, tendo sido definido pelo Médico da
Equipa a manutencido do esquema terapéutico.

- Dia 17/06/2014: Nova visita domiciliar ao Sr. E. R. que mantinha o mesmo estado
geral. Segundo a esposa, o utente apresentava, nos ultimos dias, agravamento de dor
irruptiva com necessidade de uma maior quantidade de resgates diarios (7-8). Assim sendo,
foi mantido plano terapéutico a excecdo do aumento da analgesia de resgate.

o Analise e Reflexio:
No ambito dos Cuidados Paliativos, diversos sdo os instrumentos basicos de intervencido
junto do doente e da sua familia, de entre estes, é indispensavel destacar o controlo
sintomatico pela importancia do mesmo na melhoria de qualidade de vida.

De facto, segundo MacDonald referido por Neto (2010c:), o controlo inadequado de
sintomas a longo prazo, para além de promover sofrimento desnecessario, parece deter um
efeito nocivo na progressdo da doenc¢a, minimizando a qualidade e quantidade de vida dos
utentes. E hoje em dia reconhecido que o rigor, eficacia, eficiéncia e qualidade da nossa
atuacdo enquanto profissionais de satude, se traduz em beneficios evidentes no nivel de bem-
estar e dignificacdo de pessoas em situagio terminal.

No processo de controlo sintomatico torna-se indispensavel considerar que um sintoma,
independentemente da sua natureza, corresponde sempre a um conceito multidimensional
dado o proéprio ser humano ser constituido por um conjunto de dimensdes em constante
interacdo. Para além disso, pela sua particularidade, as doencas cronicas, avancadas,
progressivas e/ou degenerativas, raramente levam a manifestacio de um sintoma unico,
originando sim o desenvolvimento de um conjunto interligado de sintomas, denominado de
Complexo Multi-sintomatico. Esta situacdo dificulta a avaliacdo clinica do utente, podendo
implicar complexas relacbes medicamentosas para atingir o completo alivio sintomatico
(Neto, 2010c).

A tarefa da avaliacdo e do controlo de sintomas é sem davida complexa. Todavia, pode ser
decomposta em diversos principios gerais: (1) avaliacdo - diagndstico pormenorizado de
cada sintoma, do seu mecanismo fisiopatologico, da sua origem, da sua intensidade, do seu
impacto fisico e emocional antes da realizacdo de qualquer tipo de tratamento; (2) explicacdo
- esclarecimento claro e conciso quanto as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas
planeadas para o seu alivio; (3) controlo - aplicacdo do tratamento delineado, adoptando
uma estratégia terapéutica mista (recurso a medida farmacolégicas e ndo farmacolégicas);
(4) Observacao e Reavaliagdo - avaliacdo continua do impacto e eficdcia do tratamento
realizado através da monitorizacdo de sintomas (utilizacdo de instrumentos de medida
estandardizados - escalas) e (5) ter sempre em atencdo os pormenores, prevenindo possiveis
descontrolos através da planificagdo de medicagdo farmacolégica em SOS e ensinos
adequados ao doente e a sua familia (Twycross, 2003).

Tal como apreendi no decorrer do estagio, € imprescindivel que toda a Equipa de
Cuidados Paliativos, o doente e o seu cuidador discutam os objetivos terapéuticos a atingir,
priorizando os sintomas que tém maior importancia ou impacto na vida de todos, de modo a
conseguir através do controlo sintomatico o maior nivel possivel de conforto, bem-estar e
qualidade de vida.
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Neste caso clinico, observei que o Sr. E. R. apresentava um descontrolo sintomatico
acentuado, sendo todavia as queixas algicas a manifestagdo que maior incomodo causava na
vida do mesmo e da sua familia. Assim sendo, pude analisar que a ESCP sempre tentou
efetuar uma avaliacdo objetiva dos sintomas manifestados pelo doente, corroborando os
mesmos com a visdo da cuidadora principal. Diversas tematicas foram abordadas, inclusive a
identificacdo do tipo de queixas algicas, a sua provavel origem e modo de controlo, sendo
posteriormente realizadas as alteracdes consideradas necessarias no esquema terapéutico.
Alguns dias ap6s a modificacdo do mesmo, a Equipa efetuou contacto com o Médico de
Familia do Sr. E. R. visando a reavaliacdo da situacdo e eficicia das novas medidas
introduzidas numa busca constante de atingir o alivio da dor irruptiva manifestada pelo
utente e uma melhoria da qualidade de vida do mesmo e da sua familia.

A dor é uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel, com grande significado para
o doente. Os individuos, enquanto seres holisticos, sio compostos por diversas esferas e
dimensdes que se encontram em constante articulagdo e o descontrolo em qualquer uma
delas causarg, obrigatoriamente, um desequilibrio nas restantes. Assim, a dor enquanto
experiéncia fisica, psicoldgica, social e espiritual, pode causar modificagdes severas no ser
humano (Twycross, 2003). Devido a sua multidimensionalidade, é muitas vezes util pensar
em termos de Dor Total - ver Figura X apresentada de seguida:

Fisica

Outros sintomas

Efeitos indesejaveis do tratamento
Insénia e fadiga crénica

Psicoldgica v Sccial

Cdlera pelos atrasos Preocupacodes familiares
de diaghdstico e econémicas

Colera pelo insucesso Dor Perda do emprego,
terapéutico [ do prestigio

Desfiguragdo total e dos rendimentos

Medo da dor Perda da posicao social
e/ou da morte Perda do papel na famflia
Sentimento Sentimentos de abandono

de desamparo A e isolamento

Espiritual
Porgue me aconteceu isto?

Porgue permite Deus que eu sofra assim?
De gue serve tudo isto?

Avidatemalgum significado ou finalidade?
Poderio ser-me perdoados os meus erros
passados?

Figura X: Representacao da Dor Total obtido de Twycross (2003:84)

Segundo Serrao (2005: w.p.)

“a dor total é uma combinac¢do de elementos (...) que atuam sobre a pessoa na sua
totalidade; direi que na «dor total» ndo ha o estimulo das vias sensitivas, ha a tempestade
emocional e a leitura afetiva desta tempestade, que traduz, para o eu autoconsciente, o
estimulo neuronal como sofrimento, hd a perturbagdo social do corte com as ligagcdes
familiares, profissionais, ludicas, amorosas e outras e ha, finalmente, uma necessidade
espiritual de segurancga, de sentido, de autoconfianga. Tudo isto é dor total.”

Deste modo “ndo é possivel tratar a dor oncoldgica sem considerar adequadamente

outros aspetos do sofrimento do doente e 0 adequado apoio psicossocial” (Neto, 2010c:73).

Julgo, portanto, que os fatores nao fisicos devem ser tidos em consideracdo aquando da
avaliacdo de descontrolos sintomaticos, sendo por isso, a apreciacdo psicossocial tdo
importante. A capacidade para apaziguar os medos e ansiedade do doente assume grande
importancia no éxito do controlo da dor oncoldgica. Em certos casos, o auxilio de um
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psicologo torna-se necessario (Twycross, 2003). De facto, penso que as perdas progressivas
sentidas pelo Sr. E. R. nas capacidades (tal como a fala) e na independéncia podiam estar a ser
expressadas negativamente através do descontrolo algico. Acredito que as intervencdes
baseadas no apoio emocional prestado pela ESCP e pela familia do utente, em articulagido com
os constantes ajustes terapéuticos, podiam ser uma via efetiva para solucionar esta situagao.
Os restantes sintomas manifestados (sialorreia, anorexia-caquexia e obstipacdo) foram de
facil resolucdo, através de simples modificacdes no esquema terapéutico e trouxeram grande
alivio e melhoria da qualidade de vida ao Sr. E. R.

No seio da ESCP, ta como referido ao longo deste Relatério, variadas sdo as avaliacdes
realizadas aos utentes, para identificacdo objetiva da sua situagdo clinica, bem como para
monotorizacao da dor e de outros sintomas. Neste local, é possivel identificar a utilizagdo de
uma Escala de Avaliacdo de Sinais e Sintomas (Anexo ]) onde se registavam (segundo uma
classificacdo de 0 a 10) os sinais/sintomas que mais incbmodos causavam aos utentes e a
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) apresentada em Anexo K.

Apreendi, no decorrer deste processo de aprendizagem, que para atingir um controlo
adequado da dor é necessario promover uma intervencdo mista. As medidas nao-
farmacolégicas utilizadas sdo diversas, sendo a sua escolha dependente dos recursos
existentes em cada situacdo, das preferéncias pessoais, do tipo e carateristicas de dor
manifestadas pelo utente, entre outras. Segundo Reis (2013), podem classificar-se em:

e Comportamentais - envolvem o ensino de comportamentos a adoptar para promover
o alivio da dor (técnicas de relaxamento);

e Cognitivas - incluem a transmissao rigorosa de informacgdes relativamente a dor e aos
seus mecanismos de funcionamento;

¢ Cognitivo-comportamentais - utilizam estratégias de associagdo com foco na cognicio
e no comportamento (por exemplo: distracdo por imaginacido guiada);

e Fisicas - através da aplicacdo de calor ou frio e da realizacdo de massagens que
permitem diminuir a intensidade do estimulo doloroso;

e Suporte emocional - gracas ao apoio e conforto oferecido por alguém significativo;

¢ Ambientais - relacionadas ao controlo da luminosidade, temperatura, etc.

No ambito dos tratamentos farmacolégicos, pude compreender que um adequado
controlo da dor, deve promover um esquema terapéutico adaptado a aniquilagdo da dor basal
(normalmente através da utilizacdo de opidides de libertagio prolongada - no presente caso
clinico a Morfina), sendo necessario promover igualmente o controlo da dor irruptiva (neste
caso através da utilizacdo de opidides de libertacao imediata - Fentanil em comprimido com
aplicador bucal ou adesivo bucal). Este controlo poderia ser realizado com farmacos de
qualquer um dos escaldes da escada analgésica, segundo intensidade da dor manifestada pelo
paciente, tal como identificado na Figura XI:
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Dor 7-10
Degrau 3
Opioide Forte
{Morfina, metadona, oxicodona,
fentanil) mais analgésicos simples.
Dor 4-6
Degrau 2
Opicide Fraco
(Tramadol ou codeina)
mais analgésicos simples.
Dor 1-3
Degrau 1
Analgésicos Simples
(Dipirona, paracetamol ou
anti-inflamatorios ndo estercides).

A estes analgésicos podem ser associados farmacos adjuvantes
como oF antidepressivos e anticomvulzivantes, entre outros®.

Figura XI: Escada Analgésica da Organizacao Mundial da Saiude (OMS) obtida de Borella e Rabelo (2011) in
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=51806-00132013000100014&script=sci_arttext

Por tudo o que foi referido anteriormente e considerando as observacdes realizadas no
Processo de Ensino Clinico, apreendo que o controlo sintomatico é um pilar fundamental,
porém complexo, da atuacdo em CP. Sdo necessarios anos de pratica, uma observacao atenta e
uma constante escuta ativa para delinear e satisfazer objetivamente as necessidades do
utente e da sua familia. A ESCP de Coria detém, para além de uma excelente base académicae
profissional, uma formacdo completa para manipular a terapéutica opioide que ¢é
complementada pela sua experiéncia pratica, o que lhes permite um melhor controlo da dor
dos utentes. Gragas as situacdes clinicas vividas e a disponibilidade dos profissionais de
saude da Equipa em fornecer-me explicagdes creio ter adquirido conhecimentos e
competéncias essenciais para a minha vida profissional futura.

7.3 Apoio a Familia

A instabilidade e desinstitucionalizagdo progressiva dos lagos familiares e a fragilidade na
solidariedade entre as geragdes criada pelas mudangas sociais, é cada vez maior, levando ao
acumulo de doentes com patologias avancadas ou terminais nos hospitais. A insuficiéncia de
entidades publicas ou privadas, devidamente formadas e treinadas, para apoiar a familia na
prestacdo de cuidados a estes utentes, leva a protelacdo das altas hospitalares. Segundo
Sapeta (2000) citada por Ferreira (2011:19) “é preciso reconhecer que a transferéncia do

doente do hospital para o domicilio s6 é legitima se a familia possuir recursos e
conhecimentos especificos suficientes para abragar essa decisdo”.

A familia constituiu, desde sempre, um pilar importantissimo para as pessoas que se
encontram debilitadas e principalmente em fim de vida. Sentir o apoio e a presenca dos
mesmos é, de acordo com Ferreira (2011:19),

“ter a certeza de que possui alguém com quem se possa partilhar sentimentos de
alegria, tristeza, medos perdas. E ter a certeza que alguém que lhe é querido, que apoia e
cuida, se necessario. E a forma de ultrapassar muitas das vezes o isolamento e sofrimento
permitindo alcancar-se objetivos realistas. E através da familia/cuidador que se trabalha a
esperanca realista perante uma situacdo de doenca avancada, incuravel e progressiva porque
também a familia/cuidador necessita de ser cuidada, escutada e apoiada.
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Contudo, assumir o papel de responsavel pela prestacio de cuidados destinados a
promover o bem-estar e qualidade de vida do utente em fim de vida, manifesta-se para o
cuidador/familia como uma tarefa de grande magnitude. Estes experimentam, a semelhanca
do proprio doente, periodos de incerteza e de adaptacdo perante a nova realidade mas
também momentos extraordinarios de proximidade, solidariedade, intimidade, satisfacdo e
gratificagcdo pessoal. Assim sendo, o alvo de cuidados ndo pode ser apenas o utente pois “na
assisténcia ao paciente e a familia diminuir o nivel de sofrimento de todos os envolvidos” é
uma imperatividade (Cobos, 2002:576)

Deste modo, para Twycross (2003) a esséncia dos Cuidados Paliativos é a aliancga entre a
Equipa de cuidados, o doente e a familia. No seio da ESCP de Coria, a familia era envolvida em
todos os momentos, mas como expetavel, este envolvimento apresentava uma maior
relevancia no contexto domiciliar, ideia reforcada por Neto (2003:68) “o apoio e a
participacdo da familia coloca-se, quer os cuidados sejam prestados em internamento, quer
no domicilio, embora com maior énfase neste ultimo caso”.

Em 2001, Moreira indica que cuidar no domicilio representa para a familia um
afastamento do seu ambiente de conforto através do enfrentar de situagdes com que ndo
estdo habituados a lidar, constituindo-se como um acontecimento ameacador a estabilidade
familiar. Lidar com a dor que a situacdo acarreta e simultaneamente mobilizar competéncias
para prestar cuidados fisicos, emocionais, e espirituais ao seu ente querido, faz com que a
opcao de cuidar no domicilio seja por vezes dificil. Um exemplo evidente destas dificuldades é
apresentado, seguidamente, no terceiro caso clinico onde se identifica a for¢a de vontade de
cuidar no domicilio de um ente querido em fase terminal, apoiando-o e partilhando o seu
sofrimento. Importa mencionar que os factos apresentados se iniciaram com a minha chegada
a Unidade, embora o utente ja fosse acompanhado, previamente, pela ESCP de Coria.

CASO CLINICO 3: Sr. J. A. G, 70 anos de idade

Histéria Clinica: Utente com Tumor Glial de Alto Grau, Hipertensdo Intracraniana
Progressiva e Edema Cerebral. Acompanhado no domicilio pelo seu Médico e Enfermeiro de
Familia. Admitido na UCP do Hospital de Coria por descontrolo sintomatico.

Situacdo Familiar: Doente aposentado, solteiro e sem filhos. Residia em casa da sua irma
(cuidadora principal), usufruindo do apoio da sua sobrinha.

Desenvolvimento: Primeira Visita Domiciliaria (14/05/2014) - Utente consciente,
estado cognitivo deteriorado (desorientado no espaco e no tempo), colaborante dentro das
suas limitagdes (discurso frequentemente incoerente). Sem queixas algicas. Mobilidade
diminuida devido a Hipertensdo Intracraniana e Edema Cerebral. Principais problemas
identificados - perda do apetite acentuada (anorexia), dificuldades de degluticao (disfagia) e
obstipac¢do. Esquema terapéutico em vigor: Dexametasona oral (Corticosteroide destinado ao
controlo da Hipertensao Intracraniana e do Edema Cerebral) segundo esquema individual.

Plano de Intervencdo: Apos avaliagdo da situagdo clinica do Sr. J. A. G., foi realizada uma
conferéncia familiar onde se encontravam presentes o utente, a sua irma e a sua sobrinha,
tendo sido abordadas as tematicas do diagnéstico, prognéstico e provavel evolucdo da
situacdo clinica, segundo desejos informativos. Por outro lado, visto o utente se apresentar
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numa situacdo de anorexia-caquexia, a familia foi aconselhada acerca da introdugdo de uma
dieta rica em calorias e proteinas, preparadas cuidadosamente através da utilizacdo de
espessantes naturais e artificiais, visando resolver o problema relacionado as dificuldades em
alimentar o utente devido a disfagia progressiva. Atentando a esta situacao, foi colocada uma
via subcutanea para administragcdo segura dos farmacos prescritos e expliquei a familia a
técnica de manuseamento e administracdo dos mesmos. No que concerne a obstipacdo, o
Enfermeiro da Equipa identificou os beneficios de uma adequada ingestao hidrica diaria na
manutencdo dos ritmos intestinais, tendo sido prescrito um laxante em solucdo oral, a ser
ingerido segundo necessidade.

-> Dia 27/05/2014: Realizado pelo Enfermeiro da Equipa um contacto telefénico com a
irma do Sr. J. A. G. para avaliacdo da situacdo. A mesma informava que o utente apresentava
declinio do estado clinico geral. Marcada visita domicilidria para o mesmo dia. No decorrer da
mesma observei que o doente se apresentava calmo, com um acentuado declinio do estado
geral, acamado e prostrado. Avaliadas necessidades do Sr. |. A. G. e da sua familia, tendo sido
modificado o plano de intervencao.

Plano de Intervenc¢do: dado a situacdo clinica do utente e o declinio do estado geral
manifestarem uma evoluc¢do no processo de morrer e aproximacao da fase de agonia, a ESCP
decidiu realizar uma conferéncia familiar com as cuidadoras de modo a comunicar esta
informacao, identificar as alternativas disponiveis segundo vontade do utente/familia
(internamento ou permanéncia no domicilio), e reconhecer as agdes a realizar nos préximos
dias (promocgao de apoio, conforto e dignidade do utente). Com vista a prevenir eventuais
situacoes de descontrolo sintomatico, foi modificado o esquema terapéutico com introdugio
de farmacos em SOS destinados ao controlo dos principais sintomas manifestados nesta
altura: dor, dispneia, nduseas e vomitos, inquietacdo e estertor, tendo sido explicado a familia
a utilidade de cada um e métodos de administracdo. Por decisdo familiar o utente
permaneceu no domicilio, tendo sido oferecido por parte da ESCP toda a disponibilidade e
apoio possivel, através de um acompanhamento continuo e de visitas domiciliarias
periodicas.

- Dia 02/06/2014: A ESCP recebeu contacto telefénico da sobrinha do Sr. J. A. G. a
solicitar visita domiciliar. A nossa chegada o utente apresentava-se inconsciente, prostrado,
asténico, sonolento, pouco reativo a estimulos verbais ou dolorosos (nivel 7 na Escala de
Coma de Glasgow), sem interesse em alimentar-se ou hidratar-se - utente em fase de agonia.
Mediante uma conferéncia familiar foi comunicada a familia, utilizando a técnica de Robert
Buckman, que o Sr.]. A. G. se encontrava numa situacdo de ultimos dias ou horas de vida. Tive
oportunidade de explicar diversos cuidados de conforto que a familia podia prestar
(posicionamento, humidificacdo das mucosas orais, comunicagdo com o utente, entre outras),
de modo a que esta se sentisse util nesta etapa complicada. Estabeleceu-se um espaco de
comunicacdo informal onde a familia expressou os seus receios, as suas duvidas, procurando

apoio emocional junto da Equipa.

- Dia 06/06/2014: A ESCP recebeu contacto telefonico do Médico de Familia do Sr.]. A. G
e da sobrinha a indicar o falecimento do utente durante noite. Segundo a sobrinha, o mesmo
faleceu de modo tranquilo durante o sono. Foi mantido contacto com a familia através de
comunicacdo telefonica, tendo sido elaborada e enviada, na segunda semana ap6s a perda,

uma carta de condoléncias. Nessa semana, a mesma deslocou-se ao Hospital para devolver o
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material cedido pela UCP, permitindo-me averiguar que se encontravam tristes mas
conformadas perante a perda.

o Andlise e Reflexdo:

Considerando a definicdo de Cuidados Paliativos da OMS citado por Serrao (2005:34)
como sendo

“uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias -
que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel e com prognéstico limitado,

BN

através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagio precoce e
tratamento rigoroso dos problemas nao s¢ fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais
e espirituais”
e tendo em conta que os principios dos mesmos assentam em quatro principais pilares: o
controlo sintomatico, a comunicagio, o trabalho em equipa e o apoio a familia; parece-me de
suma importancia tecer algumas consideragoes acerca do conceito de familia, com objetivo de
favorecer a andlise e interpretacdo deste caso clinico.

Na atualidade, a familia, enquanto unidade basica do desenvolvimento e socializacdo do
ser humano, continua a desempenhar um papel fundamental. Porém, ao longo dos séculos,
profundas foram as modificacdes ocorridas na sua constituicdo, estrutura e organizagio para
que pudesse ser assegurada a continuidade, o desenvolvimento e sobrevivéncia dos seus
membros (Morreira, 2001).

Tradicionalmente, quando falamos em familia, a tendéncia é representa-la com base na
estrutura nuclear - pais e os seus filhos vivendo juntos ou de um modo mais amplo, a unidade
formada por todos aqueles que estdo conectados proximamente por lacos consanguineos ou
de afinidade (Norton, 2007). Contudo, hoje em dia, é possivel constatar que coexistem na
sociedade diferentes tipos de familias e que a familia nuclear ja ndo corresponde a tipologia
emergente, tal como podemos identificar no presente caso clinico. Deste modo, na atualidade,
podemos definir familia como:

“um sistema de inter-rela¢des no qual os lacos entre o grupo familiar, associados aos
contextos especificos do seu desenvolvimento, tornaram a familia um grupo com identidade
proépria, reconhecida como um sistema aberto no meio que esta integrada, do qual utiliza e
para o qual fornece recursos decisivos para a compreensdo de um situa¢do vivida numa de
suas partes, em situacdo de processo saude-doenca do sistema familiar” (Gongalves et al.,
2006: 215).

Pode entdo apreender-se que segundo a perspetiva sistémica, a familia integra e articula
diversas unidades individuais e que a mudang¢a numa destas unidades podera ser precedida
ou seguida de mudangas nas outras. Sendo a familia uma das maiores manifestacdes da
complexidade do ser humano, defini-la universalmente pode tornar-se numa tentativa
limitante por incapacidade em contemplar a sua unidade como um todo. E indispensavel,
segundo Relvas (1996) referenciado por Moreira (2001) que a familia seja entendida como
um sistema, numa perspetiva holistica. Assim, compreender as relacdes dindmicas das
familias e o seu processo histérico, social, pessoal, cultural, emocional, econémico é
fundamental pois cada familia é “Unica, singular, contextual e complexa: uma unidade
constitucional da subjetividade humana” (Costa, 2013:w.p.).

Ao longo do tempo, todas as familias, independentemente da sua estrutura, desenvolvem
um equilibrio a partir do qual cada membro detém o seu lugar. No entanto a homeostasia da
unidade familiar pode ser quebrada perante uma doenc¢a grave ou morte de um dos seus
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membros. Estes acontecimentos afetam, habitualmente, os sistemas internos de um dos
individuos da familia, mas refletem-se na dindmica de saude familiar deixando os seus
membros vulneraveis e com uma sensacio de desemparo (Goncalves et al.,, 2006). E portanto
possivel referir-se que momentos destes constituem situacdes de crise no sistema familiar,
gerando grande stress pois sdo sentidos como ameacas a estabilidade da familia. Esta
afirmacgdo é corroborada por Norton (2007:5), que descreve a doenca ou a morte como uma
“ocorréncia repentina e inesperada, frequentemente ameacadora para o doente e/ou familia,
que abala o estado de estabilidade e equilibrio interno, geralmente mantido na unidade
familiar”. Para além disso, o mesmo autor refere ainda que estes momentos implicam um
processo de reajuste dos papéis, padrdes de comunicacdo e das relacoes afetivas dos seus
membros, podendo ocasionar sentimentos como impoténcia, inseguranca, ansiedade e stress.
Porém, tal como referem Bettinelli e Erdmann (2009), ainda nos dias atuais o trabalho dos
profissionais de saude centra-se na execucdo de ag¢des assistenciais que satisfacdo as
necessidades do utente, ficando a familia sem a devida aten¢do. Atendendo a este panorama é
fundamental que, enquanto elemento da unidade de cuidados, a familia receba uma atenc¢ao
de destaque por parte da Equipa de saide. O estabelecimento de um relacionamento efetivo,
baseado na empatia e numa adequada comunicacio com a familia tende a favorecer o
ultrapassar dos momentos de crise. Estes desempenham efetivamente um papel importante
junto do doente em situacdo critica, tornando-se meios de motivacdo e suporte afetivo do
utente. Mas, para que as familias cumpram o seu papel, também elas necessitam de suporte
para as suas necessidades fisicas, emocionais, psicossociais, econémicas etc.

Perante uma situa¢do de doenca grave, progressiva e incuravel ou de morte, a familia
vivencia uma situacio de crise que se reflete no desequilibrio do seu sistema, com alteracoes
das suas necessidades. No presente caso clinico, pode identificar-se que a ESCP, no decorrer
dos diversos contactos telefénicos e visitas domicilidrias ao utente, demonstrou uma grande
preocupacdo em identificar as necessidades manifestadas pelo Sr. ]. A. G. mas também pela
sua cuidadora principal (irma), bem como pela restante familia (sobrinha).

De facto, esta Equipa compreende que perante uma situacao de doenca grave, progressiva
e incuravel ou de morte, a familia vivencia uma situacdo de crise que se reflete no
desequilibrio do seu sistema com alteragdes das suas necessidades. Segundo Loureiro e
Ribeiro (2013:26) a palavra necessidade representa “o que se precisa mesmo; o que é
indispensavel ou imprescindivel”. Por sua vez, Ferreira, Freitas e Kimura (2005:9) refere que
“a necessidade é entendida como uma condicdo ou situagdo apresentada pela pessoa, familia
ou comunidade que exige uma resolugado para voltar ao estado de equilibrio”. Assim sendo, as
mesmas tém de ser devidamente consideradas, analisadas e resolvidas para que a familia,
enquanto elemento basico de cuidar, possa estar apta e disponivel a auxiliar a ESCP na
prestacdo de cuidados e acompanhamento continuo ao utente.

No decorrer das diversas conferéncias familiares realizadas durante o seguimento deste
caso clinico, observei que a Equipa primou pelo desenvolvimento de uma comunicacdo
simples e honesta, permitindo o desenvolvimento de uma relacdo de ajuda terapéutica
adequada a satisfacdo das necessidades do utente e da sua familia. A partilha de mas noticias
(neste caso acerca do prognéstico da patologia e do processo de morrer), foram sempre
comunicadas de acordo com as normas estabelecidas no protocolo de Buckman, num
ambiente calmo e sereno, segundo identificacdo das necessidades informativas dos mesmos.
0 apoio e acompanhamento foram realizados mediante a demonstracio de empatia e
disponibilidade por parte da ESCP.
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Quanto ao Processo de Luto Antecipatorio, é possivel verificar que o acompanhamento
realizado pela Equipa no processo de morrer do Sr. J. A. G. se destinou, por um lado, a
tranquilizacdo do utente e da sua familia quanto a esta fase tao temida do ciclo de vida, mas
também a preparacio para a perda.

O Luto apresenta-se como um processo dindmico, uma “reacdo adaptativa normal apds a
perda de uma pessoa significativa que requer um longo e doloroso ajuste perante a nova
situacdo. A intensidade e duracdo do processo dependera, entre outros fatores, do tipo de
morte (esperada, repentina, violenta), do tipo de relacdo estabelecida com o falecido, bem
como dos recursos pessoais e redes de apoio familiar/social do sobrevivente” (Urzainqui &
Zubiria, 2003:55). O mesmo pode afetar uma pessoa na sua vertente fisica, emocional,
comportamental, cognitiva, social e espiritual (Graga & Leite, 2009).

Através do Luto, pressupde-se que cada pessoa pode construir uma nova realidade ou
visdo do mundo, enfrentando os desafios da perda. Viver o Processo de Luto e aceitar a morte
significa aprender a viver com as cicatrizes da ferida causada pelo falecimento de uma pessoa
significativa e encontrar um novo sentido para a vida (Astudillo, Mendinueta & Pérez, 2002).
Assim, este é um processo que evolui, onde as lembrancas sdo intercaladas com cenas
agradaveis e desagradaveis, frequentemente acompanhadas de tristeza e choro. Além destes
sentimentos, é comum o choque, a raiva, a hostilidade, a soliddo, a ansiedade e a fadiga.

Os sentimentos vivenciados no decorrer neste processo necessitam do seu tempo para
serem resolvidos.

“Numa primeira fase as pessoas enlutadas passam por momentos de choque, negacao
e descrenca. Na segunda fase exibem periodos de ansiedade e desespero, seguidos de tristeza
e até depressdo. A terceirg fase do Luto surge quando a pessoa comega a recuperar e a
reorganizar a sua vida. A medida que o tempo passa, a angustia intensa comeca a
desaparecer. A tristeza profunda atenua-se e sera possivel finalmente comecar a pensar
noutros assuntos e até em projetos para o futuro. No entanto, o sentimento de perda nunca
desaparecera por completo, permanecera a saudade.” (Belo, Jardim & Silva, 2008:26)
Considerando tudo o que foi anteriormente referido e tendo em conta a minha observagao
no decorrer do acompanhamento realizado pela ESCP, pude entender que a mesma soube
encaminhar devidamente esta familia no decorrer do processo de morrer do seu ente querido
e posterior falecimento, favorecendo o desenvolvimento de um Processo de Luto normal.
Efetivamente, no decorrer das diversas conferéncias familiares, compreendi que a Equipa
dedicou grande parte do seu tempo a acompanhar e aconselhar esta familia, permitindo ao Sr.
J. A. G. permanecer no seu domicilio até a sua morte (situacdo hoje em dia pouco frequente).
Todo este acompanhamento integrou os principios seguidamente apresentados,
reconhecidos como principios facilitadores do Processo de Luto saudavel, segundo Astudillo,
Mendinueta e Pérez (2002:402-404): (1) procurar, antes do falecimento, que o paciente
receba o melhor cuidado, apoio emocional e acompanhamento possivel por parte da Equipa
de saude até ao dia do falecimento; (2) envolver a familia na prestagido de cuidados ao utente
e partilha de tempo com o mesmo para reforgar a sensacdo de que a familia fez tudo o que
pode para promover o bem-estar e dignidade de vida da pessoa perdida; (3) favorecer a
aceitacdo progressiva da familia quando a perda ocorrida; (4) proporcionar um ambiente de
disponibilidade, tranquilidade e apoio junto da familia enlutada, fornecendo-lhe um espaco
para partilhar as suas emocdes e sentimentos; (5) assegurar a familia enlutada que os
sentimentos vivenciados no decorrer do Processo de Luto sdo perfeitamente naturais
(valorizar o sofrimento vivido); (6) estabelecer visitas periédicas ou contactos telefénicos
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com a familia enlutada de modo a monitorizar a evolucao do Processo de Luto e identificar
possiveis sinais ou sintomas indicadores de Luto patoldgico. No caso da ESCP do Hospital de
Coria este acompanhamento é efetuado mediante a realizacdo de um contacto telefénico até
72 horas apds a perda, seguido do envio de uma carta de condoléncias o mais brevemente
possivel ap6s o falecimento (até duas semanas apés a perda) (Anexo L). E realizado ainda um
contacto telefénico ou uma visita domiciliar, segundo identificacdo prévia de fatores de risco
de um Luto complicado/patoldgico, um més apds a morte. Caso seja identificado qualquer
sinal de risco, o psicélogo da Equipa é chamado a intervir, mediante a realiza¢do de consultas
de Luto.

Em suma, julgo essencial a oportunidade que tive de acompanhar e auxiliar os
profissionais de satide da ESCP no presente caso clinico. 0 mesmo permitiu-me adquirir
novos e indispensaveis conhecimentos, bem como uma postura de reflexao critica quanto a
tematica da morte e do Processo de Luto. Apreendi a importancia que detém a familia na
prestacdo de cuidados a pessoa em fim de vida, bem como a relevancia que deve ser dada a
prestagdo de cuidados a essa familia, ao mesmo tempo cuidadora e receptora de cuidados.
Para além disso, a possibilidade fornecida ao Sr. J. A. G. de poder permanecer no seu domicilio
até a sua morte, junto da sua familia e amigos préximos, num ambiente calmo e tranquilo,
pareceu-me de suma importancia para a promoc¢ido da dignidade e qualidade de vida do
mesmo, proporcionando-lhe um falecimento sereno, junto das pessoas amadas. Por fim, o
acompanhamento efetuado no decorrer do Processo de Luto afigurou-se-me como o mais
adequado, permitindo a familia resolver a dor da sua perda, sem no entanto se sentir
desamparada.

7.4 Trabalho de Equipa

A importancia do trabalho em equipa no acompanhamento e prestacdo de cuidados de
qualidade aos utentes em Cuidados Paliativos encontra-se devidamente referenciada e
demonstrada em todos os manuais referentes a esta tematica. Por este motivo, ndo poderia
deixar de fazer uma abordagem a este tema.

Torna-se entdo indispensavel delinear um conceito de trabalho de equipa. Assim sendo,
segundo a Porto Editora (2003-2015c) a palavra trabalho significa “exercicio ou esfor¢co de
atividade humana, manual ou inteletual, necessario para que uma tarefa seja realizada”. Por
sua vez, segundo o mesmo dicionario a palavra equipa refere-se a um “ grupo de pessoas que
trabalham em conjunto para o mesmo fim” (Porto Editora, 2003-2015d). Deste modo
podemos concluir que o trabalho em equipa se refere a uma atividade humana, inteletual ou
manual, desenvolvida por um conjunto de individuos, visando um objetivo comum, neste
caso, o bem-estar e qualidade de vida dos utentes.

Ao longo do seu dia-a-dia, o ser humano cruza-se com uma diversidade de problemas e
acontecimentos complexos cuja solucdo advém, necessariamente, de um somatoério de ideias,
pensamentos, acdes e esforcos. Nos casos em que um problema nio pode ser resolvido pela
atividade de um s6 homem, um grupo de profissionais que trabalha em equipa torna-se
indispensavel, tal como pode ser verificado nos Cuidados Paliativos (Andrade et al., 2010).

De facto, o modelo fragmentado de organizacao do trabalho, em que cada profissional
realiza parcelas do trabalho sem uma integracdo com as demais areas envolvidas, tem sido
apontado como uma das razoes que dificultam a realizacdo de um trabalho em satde mais

53



Katia Belizanda Farinha Marcal

integrador e de melhor qualidade, tanto na perspetiva daqueles que o realizam como para
aqueles que dele usufruem. E por se considerar a realidade e as especificidades do trabalho
em saude, que é desenvolvido por seres humanos para outros seres humanos, cuja
complexidade ultrapassa os saberes de uma unica profissdo, que se tem defendido que o
trabalho em satde deve envolver praticas que se identificam com o que tem sido classificado
como multi, pluri, inter e transdisciplinaridade, por uma necessidade prépria da evolucdo do
conhecimento e da complexidade que vao assumindo os problemas de saide na realidade
atual. A perspetiva interdisciplinar pode possibilitar o exercicio de um trabalho mais
integrador e articulado, tanto no que diz respeito a compreensao dos/as trabalhadores/as
sobre o seu proprio trabalho, como a qualidade do resultado do trabalho (Campos, Matos &
Pires, 2009).

Em CP, a demanda por cuidados de saide envolve multiplos saberes que se relacionam
com os conhecimentos e procedimentos obtidos gracas a participacio de diversos
profissionais de satude. Segundo Twycross (2003), as equipas em CP devem ser, na sua
génese, constituidas por um(a) Médico(a), um(a) Enfermeiro(a) e um(a) Assistente Social,
sendo todos os outros profissionais que possam vir a integrar a Equipa vistos como uma
mais-valia para a apreciacdo da mesma. Entre estes outros profissionais integram-se Técnicos
e Auxiliares de Saude, Psicologos, Fisioterapeutas, Farmacéuticos, Dietistas, Terapeutas da
Fala ou outros Terapeutas, dependendo da complexidade dos servigos prestados. Na ESCP do
Hospital de Coria, tive o privilégio de trabalhar com uma Equipa interdisciplinar variada,
formada por dois Médicos, um Enfermeiro, um Psicdlogo e uma Assistente Social, tornando-a
numa Equipa completa e diversificada, adequada para a aquisicdo de novos saberes. Nesta
perspetiva, o trabalho em equipa e a pratica interdisciplinar coloca-se como potencializadora
da integragdo que permitiria uma compreensdo ampliada do utente e da sua situacao clinica,
pela interacdo, articulagdo e partilha de saberes entre os diversos profissionais constituintes
da mesma. Segundo Bernardo, Rosado e Salazar (2010:762), “uma equipa constitui-se quando
os seus componentes colocam as suas competéncias ou capacidades num interesse comum,
através de uma livre expressao e partilha de opinides, com objetivo de realizar uma tarefa
determinada”.

A atuacdo interdisciplinar coloca a necessidade do desenvolvimento de uma dindmica de
equipa em constante mudanga consoante a dimensao, composic¢do, estrutura, interagdo entre
os seus membros. Em todas elas devem ser valorizadas as relagdes fundadas na comunicacio
auténtica, no respeito pelo outro, no acolhimento das diferencas e habitos sociais.

Para além disso, de acordo com Bernardo et al. (2010) é de suma importancia observar
que existem principios basicos a considerar quando se trabalha numa Equipa de CP. Os
mesmos caraterizam-se pela existéncia de: (1) diferentes profissionais de satde com
conhecimentos e experiéncias distintos, a trabalhar para um bem comum, sendo os papéis e
responsabilidades de cada um devidamente atribuidos e compreendidos; (2) um ambiente
informal entre os seus membros onde opinides devem ser expressas e desacordos discutidos
sem medos; (3) uma lideranca que deve criar, em qualquer momento, um ambiente adequado
de funcionamento para a Equipa; (4) uma dindmica de grupo; (5) uma linguagem comum que
permita a todos os membros entender a tematica a trabalhar; (5) o reconhecimento de
contribui¢cdes por éxitos pessoais e grupais, através da valorizacao do trabalho desenvolvido
e (6) o incentivo a iniciativa, capacidade criativa e tomada de decises dos membros da
Equipa.
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Acredito que através da exposicdo dos casos clinicos apresentados anteriormente
demonstrei a coesdo, articulacdo e funcionamento da ESCP de Coria. A mesma atua segundo
os principios do trabalho em equipa e pauta-se pelo desenvolvimento de um ambiente
informal, amigavel e harmonioso entre os seus membros, facilitando o desenvolvimento de
uma comunicacao adequada e partilha de conhecimento e experiéncias entre todos. Por outro
lado, a motivacdo identificada na Equipa, guiada pelo desejo de ajudar os utentes através da
aplicacdo de conhecimentos de cada uma das areas do saber, favorece o desenvolvimento do
trabalho conjunto com vista a um objetivo partilhado - a promocdo do bem-estar, da
qualidade e dignidade de vida dos utentes. Apreendi que o trabalho em equipa acarreta as
suas dificuldades como sendo problemas de comunicacdo, de tomada de decisdes, conflitos de
fungdes, competitividade entre os membros, entre outras. Todavia, a sensacdo de apoio
mutuo e de pertenga, o reconhecimento, a garantia de continuidade, a diferenciacdo dos
cuidados e a partilha de experiéncias, entre outros, sdo beneficios que lhe estdo subjacentes.
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Parte lll - Projeto de Intervencao / Formacao

“A sabedoria suprema seria ter sonhos suficientemente grandes
para ndo os perder de vista enquanto se perseguem.”
(Faulkner, n. d.)

8. Identificacdo e Justificacdo da Tematica

7

A escolha de um tema de estudo é comumente marcada pelas experiéncias do
investigador, ndo tendo sido diferente neste caso. No entanto, uma multitude de outros
motivos, conscientes e inconscientes, concorreram para a eleicio do tema “Luto na Infancia e
Juventude: Carateristicas e Implicacdes para o Desenvolvimento Saudavel” para este
Relatorio de Pratica Clinica.

Desde o inicio da minha formacdo académica e posteriormente na minha pratica
profissional enquanto Enfermeira, pude constatar a importincia das relacoes familiares,
nomeadamente entre pais e filhos, no desenvolvimento saudavel de criancas e jovens.
Observei, igualmente, o impacto que a perda de um destes elementos familiares pode causar
no bem-estar e qualidade de vida dos restantes.

Efetivamente, segundo Mota (2008), poucas experiéncias podem ser tdo marcantes e
dificeis de elaborar quanto a morte de um ente querido, como um pai ou uma mae,
nomeadamente se esta ocorre precocemente no ciclo de vida, quando os filhos ainda sdo
criangas ou adolescentes.

Acresce aos motivos pelos quais escolhi esta tematica que eu também perdi o meu pai na
adolescéncia, o que também contribuiu para que me sensibilizasse para este tema tdo
delicado e me propusesse a estuda-lo.

Além disso, apesar dos avancos realizados nas ultimas décadas no que concerne a
tematica do Processo de Luto em Cuidados Paliativos, a realidade é que muitos poucos
conhecimentos empiricos foram acumulados acerca das carateristicas e impacto que este
processo detém na Infancia e Juventude, carecendo de pesquisa.

Na cultura ocidental, abordar a tematica da morte sempre foi dificil, por tratar-se de um
assunto ainda estigmatizado que permanece como tabu, apesar de ser uma experiéncia
inerente a condicdo humana. Falar sobre essa vivéncia e expressar sentimentos em relagdo a
ela sdo atitudes pouco estimuladas, comumente reprimidas, ja que viver o Luto continua a ser
visto como algo indigno, vergonhoso, sinénimo de fraqueza e, portanto, constrangedor e
inaceitavel (Mota, 2008).

Em criancas e/ou adolescentes o Luto, advém da quebra do vinculo afetivo e posterior
elaboracao da perda de uma figura que tem para eles valor de sobrevivéncia, originando uma
intensa ansiedade (ansiedade de separag¢do) que podera influenciar a maneira como o sujeito
lida com os seus vinculos e perdas futuras, bem como a confian¢a que depositara em si, nos
outros e no mundo (Barbosa, 2010).

56



Luto na Infancia e Juventude: Carateristicas e Implicagées para o Desenvolvimento Saudavel

A etapa da Infancia/Juventude é, reconhecidamente, um momento singular do processo
de crescimento e desenvolvimento no qual ocorrem mudangas significativas, podendo tornar-
se dificil lidar simultaneamente com a perda de um ente querido e com as demandas que este
estado do desenvolvimento acarreta (Outeiral, 1994).

Evidentemente, se uma crianca, jovem ou adolescente, ja sobrecarregado pelas demandas
que o proprio processo de crescimento e desenvolvimento subentende, tem também de lidar
com a perda de uma pessoa querida, muito provavelmente se ocasiona uma situacdo que
pode esgotar as suas estruturas defensivas e precipitar a respostas extremas no Processo de
Luto (Domingos & Maluf, 2003).

Em termos de implicacdes para o bem-estar e o desenvolvimento saudavel, este processo
pode levar a crianca/jovem a regredir a uma condicdo menos amadurecida, embora também,
como qualquer crise, possa favorecer uso de solugdes criativas que promovam o seu
amadurecimento (Pereira, 2004).

Neste sentido, as dificuldades experimentadas podem ser acentuadas, principalmente,
pela auséncia de um espaco efetivo para expressar as emog¢des e sentimentos relativos ao
Luto, ficando impedido de esclarecer duvidas, bem como pela auséncia de apoio familiar,
profissional e social no sentido de ser compreendido, de ter a sua dor legitimada ou de contar
com um alguém que o faca sentir-se cuidado, amparado e seguro.

Portanto, a experiencia de Luto Infantil/Juvenil pela morte de um progenitor é
considerada um fator de risco para a saide mental, tendo sido relacionada com a depressao, a
presenca de doencas graves, sentimentos de culpa, reducdo da auto-estima, desenvolvimento
de disturbios psiquicos, diminuicdo no rendimento escolar e dificuldades nos
relacionamentos interpessoais. Por outro lado, o Luto ocorrido numa idade precoce aumenta
a suscetibilidade a delinquéncia, sendo as suas possiveis consequéncias a longo prazo
relacionadas com o desenvolvimento de distirbios de intimidade, de identidade, problemas
com a lei e dificuldades na paternidade ou na maternidade (Black, 2002; Domingos & Maluf,
2003; Pereira, 2004).

Assim sendo, visando dar resposta as atividades delineadas previamente no Projeto de
Pratica Clinica para satisfagdo do Projeto de Intervencao/Formacao necessario a obtencao do
grau de Mestre em Cuidados Paliativos da ESALD, irei seguidamente apresentar as trés
grandes atividades realizadas para favorecer a aquisicio de conhecimentos na area do
Processo de Luto, mais especificamente “Luto na Infancia e Juventude - Carateristicas e
Implicacdes para o Desenvolvimento Saudavel”. A primeira passa pela realizacdo de uma
Revisdo Sistematica da Literatura referente ao tema “Luto na Infancia e Juventude: Fatores de
Risco do Falecimento Parental”. A segunda prende-se com a realizacdo de um Curso de
Avaliagdo e Intervengdo no Processo de Luto. E por tltimo, a aplicacdo de um indicador de
qualidade, centrado no Apoio ao Luto em criancas e jovens.

Porém, devido a motivos relacionados com a tipologia de utentes seguidos pela ESCP de
Coria (essencialmente pessoas idosas), a atividade relacionada com a aplicacdo do indicador
anteriormente referido perdeu a sua viabilidade, sendo substituida pela concretizacdo de um
estudo de investigacdo cientifico. O mesmo foi realizado mediante a aplicacdo de
questionarios junto dos alunos do 102, 112 e 12 ano de escolaridade da Escola Secundaria da
Sertd e da Escola Tecnolégica Profissional da Zona do Pinhal, sediada na mesma vila. A
escolha desta localidade para a realizacdo do presente estudo prende-se pelo facto de ser a
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minha vila natal, pelo que considerei interessante desenvolver aqui um estudo, e também,
por esta localidade ser a regido mais envelhecida da Europa:

“segundo o gabinete oficial de estatisticas da Unido Europeia (...) no ano de 2013,
32,4% da populagio do Pinhal Interior Sul (que engloba os concelhos de Vila de Rei, Oleiros,
Sertd e Proenca-a-Nova) tinham mais de 65 anos, o que tornava esta regido a mais
envelhecida da Unido Europeia” (Rosa, 2014).

E ainda importante referir que também a atividade relacionada com a realiza¢do do Curso
de Avaliacdo e Intervencio no Processo de Luto sofreu modificacdes. O periodo temporal no
qual decorreu o processo de Ensino Clinico (Maio/Junho) coincidiu com o inicio dos periodos
de estagios dos alunos da ESALD a quem estava destinado este curso. Sendo assim, optei por
substituir o mesmo pela realizagdo de uma Sessdo de Educacao relativa a tematica em causa,
destinado a um publico mais abrangente, na Unidade Local de Sadde de Castelo Branco -
Hospital Amato Lusitano e outra no Centro Hospitalar da Cova da Beira - Hospital Péro da
Covilha. Estas sessdes destinaram-se a todos os jovens estudantes em estagio nos hospitais
em causa e profissionais da area da satde interessados em adquirir conhecimento relativos a
avaliacdo e intervencdo no Processo de Luto.
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9. Revisao Sistematica da Literatura - Luto na Infancia e
Juventude: Fatores de Risco do Falecimento Parental

A crianga passou pela histéria da humanidade, quase até ao século XX, sem nunca ter visto
reconhecida a sua natureza e as suas necessidades fundamentais. A conquista de uma certa
visibilidade para a infancia foi uma penosa caminhada da existéncia humana (Amaral, 2008).

De facto, durante diversos séculos, as criancas foram estigmatizadas. O termo mais antigo
utilizado para as descrever foi “puer”, significando indistintamente quer a cria animal como a
cria humana. Esta foi igualmente durante longos anos afastada do estatuto infantil,
considerada um  adulto em miniatura e, por conseguinte, totalmente
desvalorizada/negligenciada. Em termos historicos, poder-se-a dizer que a partir do século
XVIII, os problemas relacionados com a crianca comecam a suscitar interesse, porém, é
apenas a partir dos séculos XIX e XX que os poderes politicos passam a considerar a sua
importancia e as suas necessidades especiais (Amaral, 2008; Gomes-Pedro, 2008).

Em Novembro de 1989 na Convencido sobre os Direitos da Crianca foi afirmado que as
mesmas, devido a sua vulnerabilidade, necessitavam de uma protecdo e acompanhamento
especial. Neste ambito, considerando o Artigo 12 da Convencao, ficou definido que “crianca é
todo o ser humano com menos de 18 anos, salvo se, nos termos da lei que lhe for aplicavel,
atingir a maioridade mais cedo” (Assembleia Geral das Nag6es Unidas, 1989).

Porém, sendo explicitos e considerando a complexidade desta tematica, parece-me de
suma importancia esclarecer que diversos periodos sdo existentes nesta fase da vida. No
presente trabalho serdo considerados o periodo da infancia, que se reporta a fase que decorre
entre o nascimento e a puberdade e o periodo da juventude, considerado como a fase
intermédia entre a infancia e a vida adulta, iniciada em Portugal aos 18 anos, limite maximo
de idade dos jovens incluidos nos estudos.

Independentemente de nos situarmos na infiancia ou na juventude, estas sdo etapas do
ciclo de vida complexas e extremamente exigentes que acarretam profundas modificacdes
biofisiolégicas, cognitivas, psicolégicas e socioculturais. Envolvem igualmente grandes
adaptacdes e transformagdes, levando a crianca a desenvolver habitos comportamentais e
mecanismos de coping essenciais para a resolucdo de diversificados desafios na sua vida
futura (Perry & Potter, 2006).

Grande parte das criancas e jovens da nossa sociedade conseguem, de um modo ou de
outro, ultrapassar esta exigente etapa com naturalidade. No entanto, a ligeira homeostasia
desenvolvida pode ser irreversivelmente quebrada perante a perda de um ente querido,
sobretudo tratando-se dos progenitores. De facto,

“a perda e o Luto sdo experiéncias que assumem muitas formas, com base nos valores
e prioridades de cada pessoa, para além disso o tipo de perda e a percep¢io da mesma
influenciam o «grau» do Luto que uma pessoa sente pois cada individuo reage a morte e a
perda de modo diferente” (Perry & Potter, 2006:564-565).

Embora faca parte do continuum da vida, a morte é sentida como a derradeira perda. Esta
é “psicologicamente traumatica, profundamente dolorosa, sendo necessario um tempo de
transicdo até ao restabelecimento do equilibrio normal” (Lima & Simdes, 2007:46). O

Processo de Luto que lhe estd subjacente é “uma reagdo universal, afeta a pessoa nas suas
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diversas dimensoes (fisica, psicolégica, sociocultural e espiritual) e é experienciada, embora
de forma distinta, por todos os grupos etarios” (Lima & Simdes, 2007:46).

Se remontarmos a antiguidade é possivel observar que o homem sempre se inquietou
com a sua existéncia e com a finitude da humanidade. A morte, enquanto condi¢cdo da vida
humana, sempre fez parte das nossas sociedades pelo que a percecdo das suas vivéncias tem
sofrido profundas modificacdes. Contudo, numa época em que varios tabus comeg¢am a ser
quebrados, a morte continua a ser um tema que a sociedade persiste em ignorar (Lourengo,
2012). Com efeito, tal como refere o mesmo autor (2012:24) “morrer faz parte da vida, sendo
que a morte corresponde ao passo final de uma danca emocional que comecou muito antes de
nascermos, e como em todas as dancgas, os ultimos passos querem-se sentidos e nunca
sozinhos”.

A morte enquanto acontecimento natural do ciclo vital evoca no homem uma intensa
angustia e medo, tendo sempre sido considerada como um acontecimento desagradavel
(Mota, 2008; Kiibler-Ross, 2008; Lourenco, 2012). Dadas as carateristicas proprias do ser
humano, é possivel entender que se torne problemdtico imaginar um término para a sua
existéncia que ndo esteja relacionado com uma interven¢do maliciosa de algo ou de alguém.
Por este motivo, a morte em si é frequentemente associada a um acontecimento malévolo,
pernicioso e assustador (Kiibler-Ross, 2008).

As alteragdes decorridas no conceito de morte sdo o resultado de constantes e profundas
transformagdes nos valores, nas crencas e atitudes da sociedade face a esta tematica. Se
inicialmente a morte era encarada como um processo natural decorrente do envelhecimento,
do designio de Deus ou de qualquer acontecimento malévolo, na sociedade atual esta etapa
do ciclo de vida é um processo que se pretende evitar a todo o custo, representando o
fracasso e a impoténcia dos profissionais de satde frente a algo inexoravel (Mota, 2008;
Costa, 2009).

Durante muitos séculos, a pessoa reconhecia o seu fim e aguardava-o com naturalidade no
seu leito, em casa, rodeado de amigos e familiares, efetuando as suas despedidas e bengoes.
Porém, nos dias de hoje, tal ja ndo acontece. Os avangos técnico-cientificos na area da satude e
as modificagdes na sociedade descentralizaram a morte levando-a para os hospitais e
instituicdes de saude, sob o pretexto de que ai os moribundos seriam melhor cuidados. No
entanto, a realidade é que a morte passou a assustar tanto as populacdes que se faz de tudo
para ndo se falar nela, negando a sua iminéncia. Esta transferéncia da morte para o hospital
ndo se traduziu em melhor e mais adequada assisténcia para os moribundos visto que a
pessoa morre, muitas vezes, sozinha atrads de uma cortina ou de um biombo. Tornou-a sim
num acontecimento alheio, silencioso e solitario. Por sua vez, o Processo de Luto deixa de
existir, sendo a expressao aberta de sentimentos e emocdes suscitadas pela perda do ente
querido, considerada mérbida (Barbosa, 2002; Frias, 2003; Mota, 2008; Costa, 2009).

Acreditar-se-ia que a grande evolugdo acerca do conhecimento da ciéncia e do ser
humano, dar-nos-ia melhores formas de lidarmos com este acontecimento, mas pelo
contrario, os dias em que os individuos faleciam no seu lar, em paz e tranquilidade, sdo dias
do passado. Tal como refere Kiibler-Ross (2008:20)

“quantos mais avancos fazemos no campo cientifico, mais parecemos temer e negar a
realidade da morte (...) Usamos eufemismos, fazemos com que os mortos parecam estar a
dormir, mandamos as criancas para longe para as proteger da ansiedade e da agitagdo que
reina em casa, se o paciente tiver a sorte de morrer em casa, ndo lhes permitimos visitar os
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pais moribundos no hospital, temos longas e controversas discussdes sobre a possibilidade
de dizer, ou ndo, a verdade aos pacientes”.

Na nossa sociedade, cada vez mais confusa e agitada, alegando que o tempo é sempre
escasso, nunca pensamos ou discutimos acerca da morte, favorecendo os tabus. Porém
meditar acerca das nossas vulnerabilidades e da finitude da vida humana é essencial.
Segundo Frias (2003:33)

“assim como nascemos, crescemos e aprendemos a andar, a escrever, entre outras
aprendizagens, bem como a enfrentar as dificuldades, a consciencializarmo-nos das nossas
capacidades, também a aprendizagem sobre como lidar com a nossa morte, deveria estar
circunscrita na vida. Desta forma a sua imagem estaria integrada na nossa preciosa
existéncia e, por exemplo, ndo adiariamos projetos, e a relagdo connosco e com os outros
seria deveras gratificante”.

Talvez deste modo a morte ndo fosse considerada como algo medonho e assustador mas
sim como mais uma etapa do ciclo de vida, que deve ser encarada com naturalidade, paz e
tranquilidade. Talvez assim as criancas nio fossem excluidas das conversas, discussoes e
rituais finebres, dando-lhes uma sensa¢do de ndo estarem sozinhas na sua dor e o conforto
de partilharem as manifestacdes de pesar. Talvez ajudasse as criangas a ver a morte como
parte da vida, uma experiéncia que as pode ajudar a crescer e amadurecetr.

Os pressupostos anteriores, deveras desejados mas pouco praticados, contrastam
bastante com uma sociedade em que a morte é vista como um tabu e onde as criangas sio
excluidas com o pretexto de ndo suportarem o sofrimento implicito da situacdo. Estas sdo
comumente enviadas para casa de familiares, acompanhadas de mentiras pouco
convincentes, deixando-lhes a sensacdo de que algo esta errado. Assim, “mais tarde ou mais
cedo a crianga tomara consciéncia de que a situacido familiar esta alterada e, dependendo da
sua idade e personalidade, ficara com a sua dor por resolver e encarara este incidente como
assustador, misterioso, uma experiéncia traumatica” (Kiibler-Ross, 2008:19).

Tal como referido anteriormente a morte de um ente querido, sobretudo tratando-se de
um progenitor, é um dos acontecimentos mais stressantes e traumaticos que podem ocorrer
durante a Infincia e Juventude. Este acontecimento parece ter um impacto negativo a curto e
longo prazo sobre o desenvolvimento psicolégico e comportamental das criancas. Uma
melhor compreensdo dos resultados associados ao Luto na Infancia por morte parental e aos
fatores que afetam este processo, bem como o bem-estar e a qualidade de vida das criangas
parecem ser essenciais.

Dada a importancia da tematica abordada nesta revisdo sistematica de literatura e a
caréncia de evidéncias cientificas disponiveis acerca da mesma, procurei encontrar estudos
de qualidade que me permitissem identificar quais sdos os fatores de risco do Processo de
Luto por falecimento parental na crianca e em que medida estes fatores interferem no bem-
estar e na qualidade de vida das mesmas.

Partindo da questdo central “quais os fatores de risco que a crianca vivencia devido ao
Processo de Luto parental e como estes influenciam o seu bem-estar e qualidade de vida”,
defini o protocolo de investigacdo (PICOD) e os parametros indispensaveis para a selecdo dos
artigos, tendo sido escolhidos no total 9 trabalhos (ver Quadro I apresentado abaixo).
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P Parficipantes |«  Quemfm *  Criangas/Jovens que vivenciam ou VIVENCISram
eztudado. um processo de lute por falecimento parental.
» O quefor »  Fatores de risco do processo de luto por
I IntervengBes realizado falecimento parental & suamfluéneia para o
no estudo. bem-estar & qualidade devida das
criangas/jovens.
L Comparagies |+ Seexistentss »  Inexistentes.
»  Resultzdos, »  Identificar quaiz oz fatores de risco do processo
Eesultzdos efeitos e ou de luto por falecimento parental;
0 (Cutcomes) consequéncias. »  Avaliar o mpacte que podem ter para o bem-
estar e qualidade de vida das crizncas jovens.
D Desenhode |+  Tiposde estmdo »  Qualitativos: Grownded Theory
Estudo utilizados. Fenomenclogices Outros.
Palavras- Grieving Process; Mourning; Lute; Grigf; Loss; Griefand Bereavement/ Child: Children;
Chave Childhood; Youth; Young; Adolescence; Adolescent/ Pareni(s) Death; Deathofa Pareniz);
FParental Death

Esta revisdo encontra-se organizada em diversos capitulos, onde se podera encontrar o
percurso metodoldgico utilizado, seguido dos resultados obtidos agregados em diversas
categorias e subcategorias essenciais ao entendimento da tematica em causa, surgidas
naturalmente e de acordo com os trabalhos analisado. Apreendi, a partir da apresentacdo dos
diversos fatores de risco do Processo de Luto parental na crianga, que esta tematica é
multifatorial e muito complexa. Efetivamente, cada ser humano reage a morte e estabelece
um Processo de Luto de modo singular. Segundo Mingote et al (2012:59) o Luto significa

“0 estado normal de dor ou afligio reativo a perda de um ser amado. E um estado de
sofrimento, psicologicamente compreensivel, derivado da morte de um ser querido e
experimentado pelas pessoas que sobrevivem e sofrem pela morte. Trata-se de uma reagdo
natural e universal que, independentemente das caracteristicas culturais e socioeconémicas
do enlutado, desencadeia manifestacgdes fisicas (...), psicoldgicas e sociais de intensidade e

duracao variavel”.2
Dado o deficiente leque de conhecimentos empiricos associados a esta tematica e
considerando as diversas lacunas existentes em contexto comunitario e hospitalar acerca da
mesma, tornou-se indispensavel refletir adequadamente acerca da morte, do Processo de
Luto, do seu impacto na Infancia e Juventude, bem como acerca dos fatores de risco que

podem influenciar e interferir no bem-estar e qualidade de vida das criangas.

% Citagdo original de Mingote et. al (2012:59): .. .significa el estado normal de dolor o afliccion reactivo a la perdida de
un ser amado. Es um estado de sufrimiento, psicologicamente compreensible, derivado de la muerte de un ser querido y
experimentado por las personas que le sobreviven y se duelen por ello. Se trata de una reaccion natural y universal que,
com independencia de las caracteristicas culturales y socioecondmicas de los afectados, desencadena manifestaciones
fisicas (...) psicoldgicas y sociales de intensidade y duracion variables”.
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9.1 Metodologia

Uma revisao sistematica da literatura é uma forma de pesquisa que utiliza como fonte de
dados a literatura pré-existente sobre uma determinada tematica. De facto “este tipo de
investigacdo disponibiliza um resumo das evidéncias relacionadas a uma estratégia de
intervencdo especifica, mediante a aplicagdo de métodos explicitos e sistematizados de busca,
apreciacdo critica e sintese da informagao selecionada” (Mancini & Sampaio, 2007:84). Estas
sdo particularmente tteis para integrar as informac¢des de um conjunto de estudos, bem
como identificar temas que necessitem de evidéncia, auxiliando na orientacdo para
investigacdes futuras.

As revisbes sistematicas da literatura podem ainda ser vistas como um processo de
investigacdo que usa métodos disciplinados para responder a uma pergunta ou resolver
problemas. O seu objetivo final é desenvolver, refinar e expandir um corpo de conhecimentos.
Para a elaboracdo de uma revisao sistematica da literatura de natureza qualitativa, diversos
sdo os tipos de estudos que podem ser incluidos, porém, a metodologia preferencialmente
utilizada é a metasintese (Polit & Beck, 2006).

Uma metasintese é uma forma de investigacdo que pode partir de uma questdo de
investigacdo ou de um levantamento de hipdteses, seguindo métodos disciplinados na busca
de novos dados em estudos e fontes primadrias. Estabelece objetivos e projeta um percurso
metodoldgico com rigor para os atingir, integrando apenas estudos de natureza qualitativa
(Polit & Beck, 2006). Segundo Sapeta (2007a:40), “a estratégia de analise passa pela sintese
de cada estudo, pela descricdo, comparacao e interpretacdo dos resultados, e eventual
agregacdo dos mesmos em categorias”. Este foi o percurso realizado e que me proponho
seguidamente apresentar.

Tendo como finalidade abordar a tematica dos fatores de risco do Luto na Infancia e na
Juventude, decidi centrar a minha revisao sistematica da literatura na busca de estudos da
natureza qualitativa que me permitissem responder a seguinte questio central:

¢ (Quais os fatores de risco que a crianga vivencia devido ao Processo de Luto parental e
como estes influenciam o seu bem-estar e qualidade de vida?

Posteriormente, defini como objetivos principais:

o Identificar os fatores de risco que a crianga vivencia devido ao Processo de Luto
parental;

e Avaliar qual o impacto que os fatores de risco identificados podem ter no bem-estar e
qualidade de vida de criangas e jovens.

Atendendo agora ao protocolo de pesquisa e as fontes de informacao, parece-me de suma
importancia referir que a selegdo, leitura e analise dos estudos incluidos na elaboracdo deste
artigo passaram pela realizacdo e aplicacdo pratica de um protocolo de investigacdo e de um
conjunto de critérios de inclusdo ou exclusdo dos mesmos, seguidamente enunciados:

e C(Critérios de Inclusdo: Foram incluidos estudos empiricos de natureza qualitativa, bem
como revisoes sistematicas da literatura / teses de doutoramento que abrangiam as
vivéncias de Luto por falecimento parental no periodo da Infancia e da Juventude. Foi
estabelecido como horizonte temporal o periodo compreendido entre 2003 e 2013,
inclusive. O prolongado periodo temporal estabelecido deve-se a escassez de artigos
encontrados relativamente a tematica em causa.
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e C(Critérios de Exclusido: Excluiram-se todos os estudos de natureza quantitativa, bem
como, aqueles que analisam exclusivamente as vivéncias de Luto nos adultos, exceto
se incluirem as repercussdes que o Luto parental durante a Infancia/Juventude
podem ter na vida adulta.

Como objetivo de favorecer a pesquisa e posterior selecio dos estudos incluidos nesta
revisdo, foram definidos as seguintes palavras-chave como descritores de pesquisa: Grieving
Process; Mourning; Lute; Grief; Loss; Grief and Bereavement / Child; Children; Childhood; Youth;
Young; Adolescence; Adolescent / Parent(s) Death; Death of a Parent(s); Parental Death.

Dada a importancia dedicada ao tipo de estudos recolhidos e ao modo de recolha
utilizado, torna-se indispensavel enunciar as diferentes bases de dados acedidas e os meios
de pesquisa utilizados:

e Biblioteca do Conhecimento Online (B-On); Medline; MedicLatina; PsyArticles;
Academic Search Complete; Psycology and Behavioral Science Collection; PsycBooks
(EBSCO); Lilacs; Scielo; Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto em Portugal (RCAAP);
Repositorio Cientifica do Instituto Politécnico de Castelo Branco.

e Empreguei, igualmente, os motores de pesquisa Google/Alta Vista e examinei as
referéncias bibliograficas mencionadas nos artigos analisados.

e Contactei também com as seguintes instituicdes de apoio aos enlutados para obtencao
de artigos, embora nunca tenha obtido resposta: “A Nossa Ancora”; “A APELO” e a
“Childhood Bereavement Network”.

Apesar do alargado horizonte temporal escolhido para a elaboragcdo desta revisdo
sistematica da literatura, deparei-me com diversas dificuldades no acesso a artigos de
qualidade referente a tematica em estudo. O tema de partida para a realizacdo deste trabalho
centrava-se exclusivamente no “Luto na Adolescéncia: Riscos do Falecimento Parental”.
Contudo, a quantidade diminuta de artigos dirigidos exclusivamente a este periodo do ciclo
vital, o défice de interesse demonstrado pela tematica em causa nos anos delimitados pelo
horizonte temporal, a dificuldade em encontrar estudos de qualidade centrados nas diversas
faixas etarias, bem como a auséncia de uma metodologia devidamente definida na realizacao
dos estudos existentes, levou a necessidade de modificar a temdtica estudada, dirigindo-a
para uma area mais abrangente — o Luto na Infancia/Juventude.

9.2 Selecao dos Estudos

A selecdo dos estudos nunca poderia ter ocorrido sem a prévia realizagdo do protocolo
de investigacdo e criacdo de critérios de inclusdo/exclusio. Estes foram o farol e o pilar que
nortearam a minha atuag¢do, nunca me deixando desviar do caminho a seguir.

Na primeira fase da pesquisa, a partir do resumo/abstract, selecionei 53 estudos e 1 tese
de doutoramento. Efetuando uma leitura mais atenta, eliminei aqueles que ndo cumpriam os
requisitos desejados, restando apenas 19 estudos: 9 investigacdes de natureza empirica, 7
revisdes sistematicas da literatura, 2 casos clinicos e uma tese de doutoramento.
Psteriormente, da leitura integral e aplicacdo de todos os critérios estabelecidos, selecionei
para a realizacdo desta revisdo 9 trabalhos - 4 estudos de investiga¢do qualitativos, 2 estudos
de caso, 2 revisodes sistematicas da literatura e 1 tese de doutoramento.
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Em termos metodolégicos, foram utilizados 9 estudos de natureza qualitativa, sendo 2
Grounded Theory, 1 Fenomenoldgico, 2 Andlise Qualitativa de Contetdo (de entrevistas), 2
Estudo de Caso e 2 Revisdes Sistematicas da Literatura.

Observei que existe um elevado numero de publicacdes relacionadas a tematica do Luto
no adulto, todavia, manifesta-se um grande défice de estudos qualitativos e quantitativos no
que toca a tematica do Luto em todas as etapas do ciclo vital da crianca. Futuras investigacdes
serdo indispensaveis para aumentar o leque de conhecimentos empiricos disponiveis e
favorecer a atuacgido dos profissionais de saude face aos problemas identificados decorrentes
do Processo de Luto na Infincia/Juventude. Tal constitui-se como um desafio futuro
interessante.

9.3 Resultados

De acordo com o referido anteriormente, selecionei no total, para a realizagdo desta
revisdo sistematica da literatura, 9 trabalhos - 4 estudos de investigacdo qualitativos, 2
estudos de caso, 2 revisoes sistematicas da literatura e 1 tese de doutoramento (ver Quadro II
apresentado em Apéndice F).

Elaborei, igualmente, graficos que representam a distribuicdo dos estudos por ano de
publicacdo e por pais de origem, permitindo-me compreender melhor o modo como esta
tematica tem sido investigada ao logo dos anos (ver Graficos I e 1], respetivamente).

Grafico | - Distribuicao por Ano de Publicacao Grafico Il - Distribuicao por Pais de Publicacao
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E possivel observar que a grande maioria das publicagdes de trabalhos relativos ao Luto na
Infancia e Juventude decorreu nos anos de 2008 e 2011 nos Estados Unidos da América e no Reino
Unido possivelmente por estes serem paises com elevadas taxas de falecimento parental anual,
levando esta tematica a deter forcosamente um grande impacto. Efetivamente, tal como referido no
relatorio da Social Security Administration (2000), cerca de 2.5 milhdes de criangas dos Estados
Unidos perdera um progenitor antes dos 18 anos.

Apesar da diversidade de trabalhos incluidos na elaborac¢io desta revisdo sistematica da
literatura, todos respondem de algum modo a questdo de partida, fornecendo informagdes
essenciais para a identificacdo dos fatores de risco de Luto parental e avaliagdo do seu
impacto na Infancia/Juventude.

E ainda indispensavel destacar alguns dos pressupostos identificados nas introdugées e
quadros tedricos de referéncia dos artigos selecionados. Estes centram-se essencialmente nas
teorias de Freud sobre o ego/id e modelos de Luto, bem como nas teorias de Bowlby acerca
do apego e do Processo de Luto. Por outro lado, é ainda necessario destacar os diversos
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estudos investigatorios elaborados por Christ, Dowdney, Dyregrov, Eppler, Furman’s,
Shoeman, Silverman e Worden acerca da perda, do Processo Luto, dos meios de coping e
resiliéncia desenvolvidos pelas criangas e jovens enlutados.

9.3.1 - Fatores de Risco do Processo de Luto Parental

A Infancia/Juventude é um periodo de grandes modificagdes, quer em termos
socioculturais, bio-fisioldgicas ou psicolégicas. Esta etapa do ciclo vital, ja de si complexa,
acarreta para a crianga em desenvolvimento elevados niveis de ansiedade e stress, mantendo
a mesma num precadrio equilibrio de saude e bem-estar, facilmente despedacado por
acontecimentos considerados traumaticos, tal como o falecimento de um progenitor.

Segundo Costa (2009:36) “a perda de uma pessoa é uma das experiéncias mais
intensamente dolorosa que o ser humano pode sofrer”. De facto esta é psicologicamente
traumatica e profundamente penosa. Independentemente do seu impacto envolve sempre um
Processo de Luto, acontecimento predominantemente psicoldgico com modulagdes culturais
e sociais (Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos [SECPAL], 2005; Lima & Simdes, 2007).

0 Luto, de acordo com Sapeta (2007b:57),

“é uma perda do bem-estar e da saude, e assim como a cura é necessaria no campo
fisiolégico para recuperar a homeostasia, da mesma forma é necessario um periodo de
tempo para que o enlutado retorne a um estado de equilibrio similar”.

Porém, quando nio existe um adequado acompanhamento do Processo de Luto Infantil e
apropriado espaco para expressdao de sentimento/emocdes este processo pode tornar-se
complicado, causando frequentemente efeitos psicolégicos negativos na crianca (Howarth,
2011).

Nos diversos estudos analisados, é possivel identificar uma multitude de fatores
preponderantes que podem atuar como facilitadores ou obstaculos no desenvolvimento de
repercussdes decorrentes do Processo de Luto. Tal como referido anteriormente, sendo este
um processo individual a nivel cognitivo, afetivo e comportamental, também as repercussdes
que de af advém podem diferir, dificultando assim a obtencdo de resultados fidedignos.

Seguidamente, irei apresentar as diversas categorias e subcategorias, estabelecidas
naturalmente a partir dos resultados da analise dos diversos artigos incluidos na revisao,
acerca dos fatores de risco do Luto parental e das suas repercussdes sobre o bem-estar e
qualidade de vida das criancas.

9.3.1.1 - Fatores Relacionados com a Crianca

0 acompanhamento de uma crian¢a enlutada apresenta desafios Unicos visto que a
natureza do Processo de Luto, embora semelhante ao dos adultos, apresenta algumas
particularidades.

De acordo com a revisdo dos artigos selecionados foi-me possivel identificar quatro
grandes categorias de fatores de risco decorrentes do Processo de Luto, relacionados
especificamente com a crianca: as carateristicas individuais, os sentimentos vivenciados,
as manifestacOes psicossomaticas e a adaptagdo a morte/perda.

Segundo Schoeman & Kreitzman (1997) referido por Howarth (2011:22) “as criancas
entendem a dor de forma diferente dos adultos porque a sua capacidade cognitiva para
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compreender e lidar com a perda ainda estd em desenvolvimento”. Efetivamente, as
carateristicas individuais do desenvolvimento cognitivo da crian¢a irdo modificar a
compreensdo do conceito de morte, afetando o modo como expressa os seus sentimentos e
vivencia o Luto.

No ambito das carateristicas individuais, a idade e o género sio também
frequentemente referidas. Segundo apurado, as criangcas parecem estar predispostas ao
desenvolvimento de problemas de ansiedade enquanto que a disforia e a depressdo sdo mais
comumente encontradas nos adolescentes. No que se refere ao género, as evidéncias sdo
contraditdrias. Estudos sugerem que o falecimento parental implica maior tendéncia ao
desenvolvimento de altera¢gdes comportamentais (agressividade) nos rapazes sendo que as
raparigas manifestam mais frequentemente problemas relacionados com ansiedade, insénias,
enurese e sintomas depressivos (Dowdney, 2008; Cait, 2012).

A morte de um progenitor afeta inimeros aspetos do funcionamento da vida da crianga.
Os diversos sentimentos vivenciados e as manifestacoes psicossomaticas que estio
associadas ao Processo de Luto podem causar efeitos devastadores na vida de uma crianga,
dificultando o mesmo e originando efeitos psicoldgicos negativos a longo termo (Howarth,
2011).

No concernente a adaptacdo da crianca a morte/perda, foi observado que esta sera
mais ou menos adaptativa consoante a natureza da morte (sendo um fator de elevado risco as
mortes violentas ou subitas e a exposicdo da crianca ao acontecimento), o tipo de
relacionamento existente entre a crianca e o progenitor antes e apds o falecimento, a
competéncia da crianca em exprimir livremente sentimentos e emocées acerca da perda, a
capacidade para obter informacoes relativas ao acontecimento, as experiéncias prévias, as
medidas de coping/resiliéncia desenvolvidas e, por fim, a existéncia de psicopatologias
prévias ao falecimento (Sussillo, 2005; Mota, 2008; Dowdney, 2008; Howarth, 2011; Cait,
2012).

Na esséncia, encontram-se reunidos no Quadro III os principais fatores de risco,
associados a crianga, decorrentes do Processo de Luto. Estes podem, consoante a natureza de
cada uma, causar complicagdes no seu bem-estar e qualidade de vida presente/futura.
Portanto é indispensavel que profissionais de saude e familiares se mantenham atentos a
pequenas alteracdes, intervindo o mais precocemente possivel.
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Idade; Genero; Parsomalidads; Estadio do Desenvolvimento Cognitive; Experisncias

Caracteristicas Individuais Pravias; Valores Socioculturais/Eticos 2 Raligiosos.
Amnsisdada; Strezs; Tristeza; Infelicidads; Soliddo; Inseguranga; Vulnerabilidads;
Wado da Parda & da Merte (Sua & de Outram); Desespero, Desamparo, Vargonha;
Sentimentos Vivenciados Ciume & Inveja dos Outros; Culpabilizagio; Raiva; Perda da Identidads.

Alteragtes Comportameantais (Agrassividads, Isolamento Social, Alteragdas da
Parsonalidads Labilidads Emocional — Choro Faeil); Bagressiono Desanvolvimento
. = (enurese); Alteragtes Académicas (Dificuldads de Concantragdo); Insonias on
Manifestacdes T ¥ 4 R0k
€0 Hipersonias; Pesadelos; Sintomas Deprassives; Anoraxia; Dores da Cabega ou de

Psicossomaticas Estomago Facorrantas.

(r2nero; Matureza da Morte (Causa, Tipo,
Pravisibilidade, Altura do Cicle d= Vida); Lagos
Progenitor Falecido Afetivos (Relacionamento Progsnitor/Crianga).

Processo de Lut Entendimeanto da hMorte 2 da Parda; Tipo dz Lute;

Trajetdria do Luto.

Insxisténcia deum Espaco pam Exprassar Santimentos
a Memorias; Dificuldads emExpressar Sentimantos 2
Falar da Perda Emogdas; Défice da Informagfo Racabida Acarca do

Falacimento; Auséncia d2 Apoio Emocional.

Doenga PsicologicaPsiquiatrica Pravia;
WVulnarabilidads; Labilidads Emocional; Sintomas
Adaptacdo a Morte / Perda Fatores Clinicos Deprassivos; Idzagio Suicida.

Mivel de Exposigiio aos Eventos Traumaticos,
Experiéncia Prévia dz Eventos Tmumaticos & Medidas
Chutros da Coping/Rasiliéncia Utilizadas.

9.3.1.2 - Fatores Relacionados com a Familia

E particularmente dificil identificar os fatores de risco do Luto parental na Infancia e
Juventude relacionados exclusivamente com a acdo da familia, visto que todo o ser humano é
um ser biopsicossocial em complexa interagdo com outros seres, envolvidos numa dada
comunidade.

Porém, os resultados obtidos da analise dos diversos estudos incluidos neste trabalho
permitiram identificar, por sua vez, quatro grandes categorias suscetiveis: as carateristicas
familiares, as carateristicas do progenitor sobrevivente, o nivel socioeconémico e o
desenvolvimento de uma conspiracao do siléncio.

Na atualidade, a familia, desempenha um papel fundamental no crescimento,
desenvolvimento e socializacdo do ser humano. Esta pode ser representada como

“uma unidade complexa de estrutura dindmica num todo articulado de seres
humanos (...) € uma unidade singular e inica num todo social de valores, conceitos e saberes,
um todo em principio de circularidade, complexidade, globalidade, inteireza, organizacao,
retroalimentagdo e homeostasia” (Gongalves et al., 2006:220).

Ao longo do tempo, todas as familias desenvolvem um equilibrio a partir do qual cada
membro detém o seu lugar. Porém, esta homeostasia familiar pode ser quebrada perante o
falecimento de um dos seus membros.
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De facto, de acordo com as suas caracteristicas, cada familia experiencia a perda e
reorganiza-se de modo distinto, ndo existindo coeréncia entre os artigos no que concerne a
influéncia que este fator detém no desenvolvimento de complicacdes decorrentes do
Processo de Luto (Dowdney, 2008). Porém, as variaveis relacionadas com ambiente familiar
tais como o funcionamento, o equilibrio, a coesdo, a comunicagdo, os relacionamentos e os
valores socioculturais sdo frequentemente relacionados com o modo como a crianga lida com
este processo (Howarth, 2011). Quanto mais desequilibrada for a homeostasia familiar, mais
provavel serd o desenvolvimento de desequilibrios no bem-estar e qualidade de vida da
crianga.

As carateristicas do progenitor sobrevivente surgem, igualmente, como variaveis
influenciadoras do Processo de Luto da crianga pois quanto menos apoio receber, maior sera
a vulnerabilidade aos fatores de risco. Neste incluem-se o ajustamento do progenitor
sobrevivente, a implementacdo de praticas parentais, o relacionamento com a crianca, a
capacidade em comunicar abertamente acerca do falecido, exprimindo emocdes relativas a
perda e a qualidade do afeto transmitido a crianca apés o falecimento (Howarth, 2011).

E indispensavel considerar que as mesmas nio efetuam apenas o Luto de um ente
querido, mas também de um modo de vida, pois a crianca tera de se adaptar a diversas
modificacbes familiares que envolvem multiplas perdas secunddarias. Frequentemente, o
falecimento de um dos progenitores acarreta uma diminuicido do nivel econémico familiar,
causando inimeras modificacdes no estilo de vida da crianca desde mudanca de residéncia a
afastamento dos grupos de amigos, aumento das responsabilidades que lhe sido atribuidas,
diminuicdo do tempo de contacto com o progenitor sobrevivente, auséncia de um ambiente
estavel em casa (Mota, 2008; Stokes, 2009; Tracey, 2011).

A auséncia de explicacdo e partilha de informacdes, antes, durante e apo6s o
falecimento parental é um dos casos mais explicitos de conspiracdo do siléncio efetuado
pela familia, para com a crianga enlutada. Este dilema encontra-se explicitamente expresso na
seguinte citagcdo de Bayés (2001:44)

“... Dizer-te, ndo te dizer, dizer-te tudo, ndo te dizer nada, dizer-te a metade, dizer-te
uma mentira piedosa, dizer-te algo que te causard inquietacdo, ndo te dizer para nio te
inquietar, dizer-te de imediato, dizer-te jamais. Os “ndo dizer” pesam uma tonelada; os
“dizer” magoam mas pelo menos ajudam a aceitar”.

As criancas, sdo frequentemente afastadas da experiencia da perda e do Luto familiar
sob pretexto de que estdo a ser protegidas. No entanto, ao serem afastadas do Processo de
Luto e dos rituais fnebres, as mesmas passardo a encarar a morte como um acontecimento
nefasto, podendo causar multiplas repercussoes no seu bem-estar e na sua qualidade de vida
presente e futura (ver Quadro IV).
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QUADRO IV: FATORES RELACIONAD0OS COM A FAMILIA

Tamanho; Funcionamento e Equilibrio; Coesio; Etapa do Ciclo Vital;
Valores  Socioculturais/Eticos/Religiosos;  Estiles de  Coping:
Carateristicas da Familia Capacidade Comunicacional e Relacional entre os Seus Membros;
Alteracies no Sistema Familiar Decorridas do Falecimento e da
Reorganizacio da Familia,

Vulnerabilidade /Labilidade Emocional; Problemas de Salide Mental
Carateristicas do Progenitor | Frévics: Capacidade  Comunicativa e  Relacional com  os
Filhos/Familiares; Ambiente Familiar Pré e Poés-falecimento e a
Disponibilidade Temporal para os Filhos/Familia.

Sobrevivente

0 Falecimento de um progenitor pode acarretar a diminuicio do nivel
) . econcmice familiar, causando inumeras modificagdes no seu estilo de
Nivel Economico vida desde mudangas de residéncia a mudancas de localidade

geogrifica com consequente afastamento dos grupos de amigoes.

Praticada em inumerdveis familias, com objetive de salvaguardar as
criangas/fjovens de informaces dolorosas, apesar dos conhecimentos
Conspiragio do Siléncio atuais fohre as srua‘s_l:onsequfncias _nefastas no bem-estar. [n-;lul:
Limitacio do acesso 3 informacgio relativa ao falecimento (causa, tipo,
etc.): limitagio da comunicacio acerca da morte e do luto e exclusio
dos rituais filnebres.

9.3.1.3 - Fatores Relacionados com o Contexto Sociocultural

Nos diversos estudos recolhidos para a elaboracdo deste trabalho, encontra-se
devidamente expressa a importancia que o meio social detém no modo como a crianca lida
com os sentimentos decorrentes da perda e do Processo de Luto. O modo de agir da
sociedade, centrado na restricdo das manifestacdes sentimentais relativas a perda, torna-se
um modelo guia para a atuagdo das criancas, levando-as frequentemente ao isolamento social
por sentirem que nio estio a ser devidamente apoiadas e compreendidas no seu sofrimento.
Por outro lado, o ambiente social que envolve a crian¢a, sobretudo tratando-se de meios
desfavorecidos onde prevalece a delinquéncia e a violéncia, detém igual relevo sobre as
consequéncias futuras na sua qualidade de vida e bem-estar (Stokes, 2009; Pearce, 2011).

Como tenho vindo a referir ao longo deste trabalho, cada comunidade ostenta tradi¢cdes e
convicgdes proprias no que toca ao conceito de perda, morte e Luto. Considerando que todo o
ser humano vive em contacto com os outros, integrados num meio cultural préprio, é facil
entender o modo como este fator pode influenciar, positiva ou negativamente, as vivéncias
da crianga. Estudos referem que é hoje reconhecido que as crencas acerca da morte e as
expressoes de tristeza variam, ao longo do tempo, de acordo com as estruturas sociais,
culturais e politicas que envolvem uma crian¢a (Dowdney, 2008).

Deste modo, considerando que a cultura de negac¢do da morte continua presente na
nossa sociedade, ndo é de estranhar que as criangas considerem a mesma como um
acontecimento pavoroso, vivendo um Luto silencioso e solitario.

No que diz respeito aos meios de suporte social, considerou-se através dos resultados
obtidos, que nao s6 a existéncia desse apoio, como a sua natureza e qualidade, podem
influenciar as vivéncias de Luto na Infancia e Juventude, predispondo, nas situagdes em que
esse apoio é restrito, nulo ou mal direcionado a possiveis complica¢des no Processo de Luto e
posteriormente no bem-estar e qualidade de vida futura da crianga (Eppler, 2008; Mota,
2008). Neste ambito, segundo referido no estudo desenvolvido por Tracey (2011) a auséncia
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de apoio emocional pode originar sentimentos de abandono, isolamento, solid3o, infelicidade
e inseguranca, que tendem a repercutir-se ao longo da vida da crianca e nos momentos mais
dificeis.

Sdo apresentados no Quadro V os fatores, relacionados ao contexto sociocultural, que

podem influenciar o correto desenvolvimento do Processo de Luto e por conseguinte, o bem-
estar e qualidade de vida presente e futura das criangas.

QUADROV: FATORES RELACIONADOS COM O CONTEXTO SOCIOCULTURAL

As respostas da sociedade 3 morte e ao processo de luto norteiam
o comportamento da crianga. Assim o ambiente pode influencia-la,
Meio Social e a Negacao da | positiva ou negativamente, Este inclui: a Vizinhanga: os Grupos de

Morte Amigos; a Escola; os Locais Recreativos; a Presencga de Violencia na
Comunidade; Condicbes Socio-sanitarias; Acesso e Qualidade dos
Servipos de Saude;

Omedoe comoe cada individue e membro de uma sociedade vivencia
o Processo de Luto encontra-se intrinsecamente relacionado 3s
Meio Cultural /Conceito de | crencas culturais, religiosas e éticas. Assim, por exemplo, o estigma

Morte de que os rapazes nido devem expressar sentimentos e emocies
pode afetar o modo como uma criangafjovem pode lidar com a
sitnacao,

Natureza dos Meios de Suporte (sendo essencialmente referidos a
Familia Prixima e Alargada, os Grupos de Amigos, a Escola e as
Meios de Suporte Instituiges de Sadde); Desejo em Receber Apcio e
Acompanhamento; a Percecio e a Qualidade dos Meios de Suporte.

9.3.1.4 - Impacto dos Fatores de Risco no Bem-estar e na Qualidade de Vida

Considerando os resultados obtidos, é possivel identificar que a morte parental pode
trazer repercussdes a curto e a longo termo na vida das criangas, tais como sintomas
depressivos, isolamento social, dificuldades académicas e profissionais (Howarth, 2011).

A morte de um progenitor, ndo pode ser encarada como um ato isolado na vida da crianca.
Como resultado do Luto, criangas e jovens podem desenvolver uma grande variedade de
complicagdes fisiopsicoldgicas, capazes de influenciar toda a sua vida. Porém, os fatores
relacionados com a perda precoce de um ente querido sao complexos e multidimensionais,
sendo a gravidade do seu impacto variavel de individuo para individuo. Assim, certas pessoas
podem apresentar distirbios relacionados com a perda, enquanto outras ultrapassam esta
etapa da sua vida sem qualquer tipo de sequelas. (National Care Institute, 2008; Howarth,
2011, Tracey, 2011).

E ainda indispenséavel observar que no decorrer do seu desenvolvimento, a crianca
enlutada ird reviver frequentemente a dor da perda, necessitando de um adequado
acompanhamento para ultrapassar estas fases, sem consequéncias negativas (Howarth, 2011;
Tracey, 2011).

Hoje em dia, é universalmente aceite que a morte de um progenitor modifica
drasticamente a vida de uma crianca, no entanto, tem sindo reportado que as repercussdes
deste acontecimento nem sempre sdo negativas. Segundo Dowdney (2008) e Tracey (2011),
algumas criancas podem responder positivamente ao Processo de Luto demonstrando maior
independéncia e autonomia, dedicacdo a escola, capacidade empatica e valorizacdo dos
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relacionamentos sociais, familiares e intimos, dando menor importdncia as coisas

insignificantes da vida.

Cada experiencia de Luto é singular e tinica. Porém, ap6s um falecimento parental, a vida

de uma crian¢a nunca mais sera a mesma. Nao significa que este acontecimento tenha de ser

obrigatoriamente encarado como algo negativo, mas sim que é possivel aprender a viver com

o sofrimento decorrente da perda. Frequentemente o leque de sensacdes e emocdes

vivenciadas neste periodo podem facilitar o desenvolvimento de Lutos complicados e desvios

futuros na qualidade de vida, no entanto, tudo dependera de cada crianca, do envolvimento

familiar e do meio onde se encontra inserida. Nunca ninguém disse que a vivéncia de um

Processo de o Luto era facil, porém, por ser uma experiéncia Unica, pode ser uma 6tima

oportunidade de crescimento e amadurecimento pessoal (ver Quadro VI).

QUADROVI: IMPACTO DOS FATORES DE RISCO NO BEM-ESTAR E QUALIDADE DE

Repercussdes Sobre a
Crianga/Jovem

Positivas

VIDA

Amadurecimento; Aumento da Independéncia;
Autoconfianga e Auto-suficiéncia; Empatia para
com o sofrimente dos outros; Melhores
Capacidade em Cuidar dos Qutros; Valorizagio dos
Relacionamentos intimos, Familiares e com
Grupos de Amigos; Aumento do Rendimento
Escolar; Crescimento Espiritual.

Negativas

Influencia no Desenvolvimento: Procura de
Perfeicio Pesscal (Niveis Elevados Auto-
exigéncia); Labilidade Emoccional [Chore Facil):
Ansiedade da separagio; Medo da Morte (Prépria
e de Outrem); Inseguranca; Baixa Auto-estima;
Elevadoe Risco de Doengas  Psicologicas
/Psiquidtricas; Sintomas Depressivos; Niveis
Elevados de Stress; Sensagic de Desamparc nos
Momentos  Dificeis;  Dificuldades  Escolares;
Alteracies do Comportamentoe: Tabagismo:
Alcoolismo; Delinquéncia; Toxicodependéncia e
Prostituigdo.

Repercussio na
Relacgio com os Qutros

Estas =io complexas e multidimensionais pelo que a gravidade do seu
impacto yarig de individuo para individuo. Porém & relatado: Sentimento
de Desconfianca; Dificuldade em Estabelecer e Manter Relactes
Independentemente da sua Natureza; Medo em Ser Pai por Perde de um
Modele Parental; Superprotecio; Dificuldade em Exprimir os Sentimentos
de Afeto a Qutrem; Medo da Morte, Perda ou Separagioe.

Outras Repercussoes

Compreensio do Sentido de Vulnerabilidade e Finitude Humana e
Sensacdo de Viver num Mundo Viclento/Pouco Seguro.
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9.4 Consideracées Finais Relativas a Revisao Sistematica da
Literatura

A realizacdo desta metasintese constituiu-se como um verdadeiro desafio, uma longa
jornada de aprendizagem, ndo sem alguns obstaculos ao longo do caminho. Efetivamente,
compreendi que diversos sdo as caréncias no conhecimento empirico dedicadas a tematica
abordada e que muito pode/deve ainda ser investigado, segundo critérios metodolédgicos
rigorosos, para aumentar o corpo de conhecimentos disponiveis.

A perda de um progenitor foi, é e manter-se-a sempre um acontecimento significativo de
vida, podendo ter um efeito devastador sobre a crianca. Na Infancia/Juventude, devido aos
desafios singulares que estas etapas causam, o Processo Luto apresenta carateristicas muito
especificas capazes de influenciar o seu desenvolvimento e vida futura. Foi possivel observar
nos diversos artigos selecionados para a constru¢do destas revisdo sistematica da literatura
que, em circunstancias de Luto complicado, a incapacidade para efetuar as normais tarefas
deste processo podem originar complicacdes tais como ansiedade excessiva, sintomas
depressivos, reacdes de auto culpabilizacdo, baixa autoestima, manifestacdes
comportamentais, prejuizos no desempenho escolar ou profissional, presente e futuro.

Apods o falecimento de um progenitor, a vida da crianca estara para sempre modificada,
porém, este acontecimento também pode ser descrito como uma oportunidade positiva de
desenvolvimento e maturagdo. O Processo de Luto é complexo, multidimensional e
multifatorial, sendo que a gravidade do seu impacto ird depender de individuo para
individuo. As suas repercussoes sobre a crianca irdo depender das carateristicas intrinsecas
da mesma, do ambiente familiar, social e cultural onde se encontra inserida e dos meios de
suporte que lhe serdo providos.

Nunca se podera dizer que a perda vivida por criangas e/ou jovens ndo cause sentimentos
de sofrimento, tristeza, ansiedade, solidao, e raiva mas, dependendo do apoio, carinho e
compreensdo transmitido pelas pessoas significativas e meios de suporte social, as mesmas
poderdo desenvolver uma atitude resiliente que lhes permitird ultrapassar este
acontecimento de vida.

Nao é possivel delimitar universalmente as repercussoes que o Processo de Luto pode
ter nas criancas, mas é possivel dizer que este acontecimento modificara para sempre,
positivamente ou negativamente, o modo como as mesmas encaram a vida e o mundo que as
rodeia.
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10. Sessdes de Educacado sobre o Processo de Luto

Considerando que o apoio a familia da pessoa com patologia terminal se apresenta, no
ambito dos CP, como um dos seus principais pilares de atuacido e que a perda de uma pessoa
significativa se manifesta como um processo psicofisiolégico complexo, a formacido dos
profissionais de saude na area dos cuidados paliativos e especificamente no Processo de luto
apresenta-se como uma necessidade e um direito destes utentes.

Para além disso, reconhecendo a importancia desta tematica, procurando fazer face ao
leque cada vez mais diversificado de pessoas que usufruem dos Cuidados Paliativos e
apostando na vertente formativa, optei por desenvolver Sessdes de Educacao Pedagogicas na
area dos Cuidados Paliativos e Intervencao no Processo de Luto. As lacunas a nivel académico
e profissional, referentes a esta tematica, apresentam-se como uma 6tima oportunidade para
a realizacdo destas sessdes, destinadas a contribuir para a melhoria na prestacdo assistencial
aos doentes.

Deste modo, as presentes sessdes de educagdo, publicitadas mediante a exposicdo de
cartazes de divulgacdo nos hospitais e na ESALD (Apéndice G), foram realizadas no Centro
Hospitalar Cova da Beira - Hospital Péro da Covilhd no dia 1 de Julho de 2014 e na Unidade
Local de Saude de Castelo Branco - Hospital Amato Lusitano, no dia 8 de Julho de 2014. As
mesmas destinavam-se a jovens estudantes em estigio nos respetivos hospitais e
profissionais da area da saide que pretendiam adquirir conhecimentos no apoio a familia em
situacdo de Luto. Para a realiza¢do desta atividade foi necessaria a autorizagdo dos Conselhos
Directivos dos Hospitais Amato Lusitano e da Covilhd. Sendo assim, tornou-se necessario a
elaboracdo de uma carta explicativa a solicitar autorizacdo para realizacdo das sessdes
(Apéndice H) e a apresentacdo de um Plano de Formacido Pedagogico (Apéndice I) para cada
hospital.

As sessoes de educacdo foram realizadas mediante a criacdo de um suporte informatico
em formato Power-Point. Ambas as apresentacdes realizadas sdo idénticas modificando-se
apenas a capa devido a necessidade de constar a informagio relativa ao local onde a sessio
iria decorrer. Deste modo, encontram-se em Apéndice | os slides de uma das formacoes
apresentadas.

Considero que estas sessdes de educacdo foram uma éptima ferramenta de aprendizagem
param mim, enquanto formadora, e para todos aqueles que participaram nas mesmas,
facilitando a aquisicdo de conhecimentos valiosos para a pratica assistencial. Efetivamente,
no debate desenvolvido apés apresentacdo do Power-Point, diversas foram as questdes que
me foram colocadas relativamente ao Processo de Luto no geral bem como ao Processo de
Luto na Infincia e Juventude, mais especificamente sobre a interven¢do do profissional de
saude na comunicacdo de mas noticias a criancas e jovens. Tentei, em todas as ocasioes,
responder o mais adequadamente possivel, solicitando, em caso de duvidas, o auxilio da
minha co-orientadora, a Professora Isabel Lourengo, que se encontrou presente em todas as
sessdes de educacdo que efetuei.
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11. Estudo Cientifico: Processo de Luto na Juventude

Rememorando um pouco a histdria através de uma breve visita ao passado é possivel
verificar que ao longo dos anos o conceito de morte tem vindo a ser permanentemente
alterado, assumindo carateristicas distintas consoante os valores, crengas e atitudes
atribuidas a esta tematica. Se no inicio a morte era encarada como um processo natural
decorrente do envelhecimento, na atualidade esta etapa é tida como um processo temido que
se pretende evitar a todo o custo (Lemos & Monteiro, 2004).

De facto, segundo Sapeta (2003:36) “neste milénio, a tendéncia dominante ainda é a de
evitar falar da morte”, encarando-a como um tabu medonho da qual as criancas e os jovens
devem ser afastados sob pretexto de ficarem demasiado afetadas. Assim, as mesmas véem-se
impedidas de realizar as aprendizagens que lhes permitiriam ultrapassar serenamente as
perdas presentes e futuras.

Considerando a perspetiva de Perry e Potter (2003: 564/565)

“a perda assume muitas formas com base em valores e prioridades adquiridas dentro
da esfera de influéncia de uma pessoa sendo que a morte é a perda derradeira. Embora faca
parte do continuum da vida e seja parte universal e inevitavel do ser humano, também é um
acontecimento mistico que gera ansiedade e medo (...) A forma como uma pessoa aborda a
morte e o luto é influenciada por crengas e valores pessoais fundamentais, cultura,
espiritualidade e qualidade de apoio emocional disponivel”.

Deste modo, o Luto é uma reac¢do normal e dolorosa a perda de uma pessoa significativa
na nossa vida, sendo um processo de transicio necessario a assimilacio da realidade da
morte, permitindo assim prosseguir com a vida sem a presenca fisica da pessoa significativa
que faleceu (Lourenco, 2012). De acordo com Twycross (2003:63) “o Luto ndo é apenas
emocional, é também uma experiéncia fisica, inteletual, social e espiritual (...) afeta os
sentimentos, os pensamentos e o comportamento”, sendo considerado a maior crise pessoal
que o ser humano tem de enfrentar e tal como outros acontecimentos de vida stressantes,
pode acarretar consequéncias sérias na vida dos individuos.

Efetivamente, a ligacdo entre as criancas/jovens, os seus progenitores e familiares
proximos é geralmente considerada como a ligacdo mais significativa e duradoura de todas as
relacdes humanas. Quando, nestas circunstancias, a crianga/jovem se vé privada da presenca
de um destes elementos devido a um falecimento, a perda apresenta-se como um desafio ao
seu bem-estar futuro e ao seu desenvolvimento. Considerando os factos referidos por
Papadatou & Young, (2009:228), varios estudos confirmam que “uma crianga que tenha
perdido um dos pais corre um risco significativamente maior de vir a desenvolver problemas
psicolégicos e sociais ao longo da infancia e vida adulta”, pelo que, devido a sua
vulnerabilidade todas as criancas/jovens merecem uma atencdo especifica e um
acompanhamento particular quando enfrentam uma situagao de Luto.

Tal como referido anteriormente, o Luto na Infancia continua a ser ignorado. Porém a
verdade é que a crianga, independentemente da idade, “sente, vé e sofre” a perda,
influenciando o seu desenvolvimento e a forma como ela vai viver o Luto (Sapeta, 2003:25).
Assim, é indispensavel entender que as criancas/jovens ndo precisam de ser protegidos de
todo o mal através da ocultagido e da mentira, necessitam sim de honestidade, disponibilidade
emocional e tempo para aceitar e compreender a situacdo vivenciada, sem infantilizag¢des.
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Por fim, analisando tudo o que foi anteriormente referido e considerando que a
crianca/jovem vive integrado numa comunidade com principios, valores e crencas culturais
especificas no que toca o conceito de morte, torna-se imprescindivel identificar o modo como
estes fatores socioculturais influenciam os mesmos no decorrer do Processo de Luto.

Neste sentido, o principal objetivo deste trabalho de investigacdo cientifico prende-se
com a recolha, identificacdo e andlise de informacgdes valiosas acerca do Processo de Luto na
Juventude, nomeadamente, o seu conceito, as suas implicacdes no desenvolvimento
psicofisioldgico, o seu impacto na qualidade de vida e identificagdo de fatores positivos ou
negativos na resolucdo deste moroso processo.

11.1 Metodologia

0 estudo quantitativo, descritivo e transversal apresentado foi realizado mediante a
aplicacdo de um questionario aos alunos do 102, 112 e 122 ano de escolaridade da Escola
Secundaria da Serta e da Escola Tecnoloégica e Profissional da Zona do Pinhal da mesma vila
(Apéndice K), perfazendo uma amostra total de 301 inquiridos com idades compreendidas
entre os 15 e os 19 anos. Todo o processo de investigacdo realizado implicou o cumprimento
e respeito pelas das normas éticas e deontolégicas valorizadas na area da saude.
Considerando que no ponto n? 3 do artigo n? 38 do Cddigo Penal encontrado na Lei n?
59/2007 de (2007) se encontra reconhecida validade legal ao consentimento informado
prestado por individuos com mais de dezasseis anos de idade, foi solicitado aos participantes
com esta idade o seu consentimento informado mediante um documento escrito (Apéndice
L), onde constava as informacdes relativas ao modo de participacdo no estudo, aos seus
objetivos, a confidencialidade do mesmo e ainda a possibilidade que todos os participantes
tém de se retirar do presente estudo ap6s o seu inicio, sem qualquer tipo de retaliagdes. No
caso dos jovens com idade inferior a 16 anos, o mesmo procedimento foi efetuado junto dos
progenitores, através da apresentacdo de uma carta informativa e de um consentimento
informado dirigido aos mesmos, a solicitar a participacdo dos filhos neste estudo (Apéndice
M).

11.2 Instrumento

Visando a recolha, identificacdo e analise de informacdes relativas ao Processo de Luto na
Juventude foi concretizado um questiondrio especifico com respostas do tipo fechado
(Apéndice N), baseado parcialmente num questiondrio prévio nao validado em Portugal que
visava identificar o conceito de Luto em estudantes universitarios (Garcia & Gastiain, 2007).

0 mesmo foi dividido em trés grandes partes: a primeira relativa a obtencdo de dados
sociodemograficos através da utilizagdo de escalas do tipo nominal e intervalares. A segunda,
relacionada a identificagdo de modificacGes comportamentais e psicolégicas posteriores ao
trauma da perda (escalas do tipo nominais e intervalares - Likert). E por fim, a terceira parte
referente as crencas e mitos relacionados com o Processo de Luto é constituida por uma
escala intervalar do tipo Likert com 28 perguntas, as quais é atribuida uma pontuagio de 0 a
5 oude 5 a 0 consoante a dire¢ao positiva ou negativa da questdo em causa.
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11.3 Procedimento

A aplicacido do questionario destinado a recolha de dados foi realizada no decorrer dos
periodos letivos, conjuntamente a todos os jovens de uma determinada turma, até perfazer a
totalidade de jovens entre o 102 e o 122 ano de escolaridade das instituicdes mencionadas;
que se mostraram disponiveis a participar voluntariamente neste estudo. De acordo com o
solicitado pelos Diretores das Instituicdes Escolares, a aplicacdo dos questionarios foi
realizada pelos professores das escolas em causa, tendo sido garantido pelos mesmos o
anonimato dos dados recolhidos.

As informacdes foram analisadas mediante a utilizagdo do programa estatistico SPSS
versdo 20.0 para Windows, sendo os resultados apresentados seguidamente.

11.4 Resultados

Dos cerca de 370 alunos matriculados na Escola Secundaria da Sertd e dos 100 alunos
matriculados na Escola Tecnolégica e Profissional da Zona do Pinhal da mesma vila no
momento da realizacdo do estudo, 169 alunos declinaram participar, tendo a nossa amostra
sido composta por um total de 301 jovens inquiridos. Destes, 157 eram do género masculino
(52,2%) e 144 do género feminino (47,8%).

Do total de participantes 80 alunos (26,6%) apresentavam idades compreendidas entre
os 14/15 anos, 149 (49,5%) entre os 16/17 anos, 61 (20,3%) idade igual a 18 anos e 11
(3,7%) com idade superior a 18 anos. Foi-nos garantido pela Direcdo de ambas as escolas que
ndo se encontravam a frequentar estas instituicées alunos com mais de 19 anos de idade.

Observando a divisdo dos inquiridos em termos de anos escolares, conclui que 114 alunos
(37.9%) se encontravam a frequentar o 102 ano de escolaridade, 69 frequentavam o 112 ano
(22.9%) e 116 o 122 ano (38,5%), tendo sido obtido para esta questdo duas respostas nulas
(0,7%).

De entre os 301 inquiridos, 12 referiram ser trabalhadores-estudantes (4,0%), 4
realizavam atividades de voluntariado nos periodos livres e 3 ocupavam-se, para além da
escola com outras atividades nao especificadas.

Consideramos ainda de suma importancia indicar que apenas 1 aluno (0,3%) referiu estar
casado, quando questionado acerca do seu estado civil, sendo que 17 de entre eles (5,6%)
assinalaram possuir outro estado civil para além dos mencionados no questionario (solteiro e
casado).

Segundo os dados recolhidos é possivel verificar que apenas 89 alunos (29,6%),
referenciaram nunca ter vivenciado a perda de uma pessoa significativa, deixando uma
margem de 212 alunos (70,4%) que vivem ou vivenciaram um Processo de Luto na Infancia
ou Juventude. Para além disso, importa destacar que dos 212 jovens inquiridos, 33
(aproximativamente 11 %) se encontravam a vivenciar um Processo de Luto recente (<a 1
ano apo6s a morte), sendo esta uma fase complexa, dolorosa e possivelmente problematica do
mesmo. Visando a maior fidedignidade possivel na recolha de dados, foi solicitado aos
inquiridos que responderam nunca ter sofrido uma perda significativa, para ndo responder a
parte Il do questionario, relacionada com as modificacdes psicologicas e fisiologicas
decorrentes do trauma da perda, e continuar o mesmo na parte III referente as crencas e
mitos do Processo de Luto.
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Analisando apenas as respostas fornecidas pelos 212 jovens inquiridos que responderam
ter perdido alguém significativo ao longo da sua vida, procurei identificar o tipo de figura
familiar falecida. Assim 2 alunos (0,7%) afirmaram ter perdido a mae e 7 mencionaram o pai
(2,3%), 52 apontaram a avo (17,3%) enquanto que 81 referiram o avo (26,9%), 5 aludiram ter
perdido um irmdo/a (1,7%), 25 um tio/a (8,3%) e 5 um amigo/a significativo (1,7%). Para
além disso 24 alunos (8,0%) identificaram ter perdido outro tipo de parentes nos quais se
incluem: bisavés, primos/as, padrastos, padrinhos/madrinhas, cunhados e cunhadas.
Relativamente a esta temadtica, 11 inquiridos (3,7%) demonstraram resposta nula, tal como
pode ser identificado na Tabela V apresentada seguidamente:

Tabela V: Resultados Obtidos a
Pergunta 2 da Parte II do Questionario
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Quando questionados acerca da necessidade de procurar apoio psicoldgico apds a perda e
se a necessidade surgiu através da proposta de alguém, 199 alunos (93,9%) responderam
negativamente, tendo apenas 12 alunos, retorquido afirmativamente (5,6%), identificando o
psicélogo escolar, os professores, os familiares (pais e irmaos/as) e amigos como meios de
obtencdo deste apoio. Responderam nulo a esta questdo apenas um aluno (0,5%).
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Tendo em conta os alunos que referiram ja ter vivenciado uma perda significativa, foi-lhes
solicitado para descreverem o impacto emocional que a mesma provocou nas suas vidas,
através da utilizacdo de uma escala visual analégica, em que o nivel 1 representava o patamar
de emocionalmente indiferente e o nivel 5 o de emocionalmente insuportavel. Assim,
identifiquei que 4 inquiridos (1,9%) mencionaram que a perda era emocionalmente
suportavel, 15 (7,%) expuseram que esta era emocionalmente aceitavel, 36 (17,0%)
relataram que esta perda lhes era emocionalmente indiferente, 108 (50,%) aludiram que a
mesma era emocionalmente incomodativa, 46 (21,7%) referenciaram que a mesma era
emocionalmente insuportavel e 3 (1,4%) forneceram resposta nula.

Para além disso, quando inquiridos acerca das mudancas que esta perda operou em cada
um, foi possivel verificar que 71 alunos (33,5%) referiram ndo ter notado qualquer
modificacdo psicofisioldgica, enquanto que 50 alunos (23,6%) mencionaram ter notado
poucas modificagdes, 38 (17,9%) aludiram ter sentido mudancgas ligeiras, 28 (13,2%)
mudancas moderadas, 16 mudancas acentuadas (7,5%) e 8 mudangas totais (3,8%). Apenas
um dos inquiridos se absteve de responder (0,5%).
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Posteriormente, foi solicitado aos participantes para identificar, de um conjunto de
afirmacgoes, o modo como as mudancas devidas a perda decorreram nas suas vidas, através da
aplicacdo de uma escala de Likert que representa, respetivamente, 0 — ndo mudei ou mudei
por outros motivos, 1 - mudei muito pouco, 2 - mudei ligeiramente, 3 - mudei
moderadamente, 4 - mudei acentuadamente e 5 mudei totalmente. Os resultados da mesma
foram expostos na tabela VI apresentada no Apéndice O, tendo sido delineadas 3 categorias
de mudancas. Em Apéndice P encontra-se igualmente a tabela VII, que representa as
respostas fornecidas a esta pergunta de modo detalhado. Segundo os dados apresentados, é
possivel verificar que os jovens inquiridos (em mais de 50% dos casos) referem que as
seguintes afirmag¢des - 6.C, D, E, G, I, L, O, Q, S e T ndo sdo significativas na sua vida dado ndo
terem apresentado mudangas psicofisiolégicas a este nivel apds a perda. No seio destas é
possivel verificar que as afirmacoes 6. C, D, G, O e S se referem a afirmacoes baseadas em
possiveis mudancgas positivas enquanto que as afirmacdes 6. E, L e Q se referem a
modificagdes com conotagdes negativas, passiveis de causar um impacto indesejavel na
qualidade de vida dos jovens.

Para além disso, torna-se indispensavel destacar que a afirmacdo 6. V (“percebi que ha
muitos acontecimentos que ndo podemos evitar’) despertou um interesse repartido por
parte dos inquiridos, embora 83 de entre eles (39.2%) tenham referido sentir diferencas
acentuadas ou totais neste ambito. Por fim, quanto a esta questao, destaquei também que as
restantes afirma¢cdes manifestaram por parte dos alunos resultados relativamente repartidos
entre as trés categorias apresentadas. Tal parece estar em concordincia com os dados
apresentados anteriormente quanto a percep¢do de mudancas psicofisiologicas sentidas
pelos jovens. A percentagem de jovens que ndo desejaram responder a esta questdo (situada
entre 0s 6.6% e os 8,5%) reforca a ideia de tabu relativa a esta tematica.

Na tabela VIII apresentada em Apéndice Q figuram as respostas corretas, incorretas,
duvidosas e nulas fornecidas pelos inquiridos, para cada um dos itens que compdem a escala
realizada para a avaliacdo das crencgas e mitos relativos ao Processo de Luto, exposta na parte
III do Questionario. Foram consideradas como respostas corretas aquelas fornecidas nas
opcoes discordo totalmente e discordo de todos os itens, excetuando no caso dos itens 10 e
16 para os quais foram consideradas como respostas corretas, aquelas fornecidas nas opcoes
concordo ou concordo totalmente. Importa assinalar que em 16 das 28 questdes efetuadas
(57,1%) mais de 50% dos alunos inquiridos responderam corretamente as afirmacdes.
Contudo, em 12 das questdes realizadas (42,9%), a percentagem de pessoas que
responderam corretamente encontra-se abaixo dos 50 %, demonstrando um conhecimento
relativamente repartido no que concerne a tematica abordada. Se analisarmos a percentagem
maxima (87,7%) e minima (15,6%) obtidas para as respostas corretas, poderemos confirmar
a variabilidade de conhecimentos apresentados pelos jovens inquiridos.

Em termos de respostas corretas, as afirmagdes que receberam uma maior valoriza¢ao
(>70%) sdo a numero 2 (“no velério/enterro ndo se devem demonstrar emog¢des”), a numero
3 (“ndo se deve pensar e falar acerca do falecido”), a niimero 4 (“ir ao cemitério é negativo
para a aceitacdo da morte e consequente Processo de Luto”), a nimero 12 (“o Luto termina
quando a pessoa falecida foi esquecida”), a nimero 13 (“apenas aquele que chora sente a
perda”) e a nimero 16 (“ocupar os tempos livres é uma boa estratégia para se distrair”). Por
outro lado, os itens que receberam uma menor proporg¢do de respostas corretas (<30 %) e
consequentemente maior proporc¢ao de respostas erradas (> 45%) foram a nimero 7 (“é bom
aconselhar a pessoa enlutada acerca do que se deve fazer”), a nimero 9 (“pensar apenas nas
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coisas positivas acerca do falecido é o mais correto a fazer”), a nimero 20 (“quem nunca
perdeu ninguém ndo entende o sofrimento desta situacdo”), a numero 24 (“a morte no
domicilio (em casa) dificulta o Processo de Luto para a familia”) e a nimero 26 (“se a pessoa
enlutada comecar a chorar deve-se tentar acalma-la”).

No que diz respeito os itens com resposta duvidosa, posso apenas assinalar o nimero 27
(“as reacgdes ocorridas no Processo de Luto ndo estdo relacionados com o tipo de morte”).
Todos os restantes itens ndo mencionados receberam por parte dos inquiridos uma
percentagem de resposta equivalente entre os trés parametros apresentados.

11.5 Discussao e Considera¢des Finais do Estudo

Considerando o impacto que um Processo de Luto pode acarretar durante a
Infancia/Juventude, torna-se indispensavel destacar que através deste estudo se identificou
que mais da metade dos jovens inquiridos (212 alunos - 70,4%), com idades compreendidas
entre os 15 e 19 anos, referiram ter sofrido a perda de uma pessoa significativa no decorrer
da sua infancia, sendo que, de entre estes 33 alunos (cerca de 11%) se encontravam ainda a
vivenciar um Processo de Luto ativo (perda decorrida a menos de 1 ano) enquanto que 179
alunos (89%) ja se encontravam numa fase mais avancada do mesmo (perda decorrida ha
mais de 1 ano).

Quanto a tematica da procura de apoio psicolégico na resolucdo do Processo de Luto foi
identificado, através das respostas obtidas a pergunta 3 da parte Il do questionario, que
apenas 5,6% dos jovens inquiridos referiu ter sentido necessidade de procurar este tipo de
acompanhamento. A analise cuidadosa destes resultados originou uma pergunta importante
no desenvolvimento deste estudo: “qual a razdo que levou estes jovens a procurar apoio
psicologico”? Considera-se que esta questdo fundamental, ndo abordada no presente
trabalho, careceria de resposta numa possivel investigacao futura acerca deste assunto.

Relativamente a tematica do impacto que a perda causou na vida de cada um dos
inquiridos, foi possivel reconhecer que 154 alunos (72,6%) de entre os 212 que vivenciaram
esta experiéncia, manifestaram apresentar algum desconforto emocional ao recordar e
abordar a tematica da perda. Porém, quando questionados acerca das modificagcdes que esta
perda operou nas suas vidas 121 inquiridos (57,1%) referiram ndo ter apresentado nenhuma
ou muito poucas, 66 manifestaram modificagdes ligeiras a moderadas (31,1%) e apenas 24
alunos (11,3%) aludiram a modificaces acentuadas ou totais, tendo-se mantido no
anonimato quanto a esta questdo apenas um inquirido (0,5%). Estes factos contraditérios
poderao ser devidos as dificuldades expressas destes jovens em abordar a tematica da perda
e do Processo de Luto, talvez por ainda se encontrarem a vivencia-lo, independentemente da
etapa na qual se encontram no mesmo.

No que concerne os conhecimentos acerca do conceito do Processo de Luto, foi
identificado através dos resultados do item n210 (“reagdes fisicas como falta de ar,
transpiracdo abundante, palpitacdes, choro etc. sdo sintomas frequentes durante o Luto”) que
apenas 123 dos inquiridos (40,9%) apresentaram a resposta correta (assinalando as opgoes
concordo ou concordo totalmente), 120 (39,9%) exibiram uma resposta duvidosa e 50
(16,6%) aludiram a uma resposta errada (optando pelas op¢des discordo totalmente ou
discordo). Para além disso, quanto a temporalidade deste processo, apresentada nos itens 5
(“a duracao do Processo de Luto é de um ano”) e 12 (“o Luto terminou quanto a pessoa
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falecida foi esquecida”), mais de 50% dos alunos apresentaram respostas corretas
(escolhendo as opgdes discordo totalmente ou discordo). Importa ainda considerar, na
andlise dos conhecimentos destes jovens quanto ao conceito do Processo de Luto, as
respostas obtidas para o item 23 (“os valores, costumes e crencas da familia em Luto nao
devem ser considerados”), tendo os mesmos manifesto respostas corretas através da
expressdo de discordancia com a afirmagdo apresentada em 52,8% dos casos. Apreendi
também, através da observacido das respostas obtidas no item 3 (“ndo se deve pensar e falar
acerca do falecido”), que 51,8% dos jovens inquiridos consideraram que o Processo de Luto
se encontra resolvido quando a pessoa enlutada consegue falar da perda sem experimentar
dor e sofrimento intenso. A andlise destas respostas permitiram concluir que os jovens
inquiridos apresentavam conhecimentos gerais acerca desta tematica. Efetivamente, o
Processo de Luto pode ser definido como uma

“reaccdo adaptativa natural perante qualquer tipo de perda, tendendo a ser mais
intensa face a perda de um ser querido. E um acontecimento vital estressante. Ndo é um
sentimento Unico mas sim uma complexa sucessio de sentimentos que precisam de um certo
tempo para serem superados” (Garcia et al., 2010).

Este processo ndo é apenas emocional, apresentando também manifestacdes fisicas,
intelectuais, sociais espirituais, entre outras. Evolui por etapas, terminando quando a pessoa
enlutada consegue reorganizar e prosseguir a sua vida com normalidade (Twycross, 2003;
Garcia & Gastiain, 2007).

Quando questionados acerca da dor da perda (item 13 do questionario), 87,7% dos jovens
inquiridos declararam que nem s6 as pessoas que choram sentem a perda, identificando
assim a sua compreensdao acerca da variabilidade do Processo de Luto. As diferencas
individuais, as crencas, os principios, e os valores socioculturais afetam profundamente o
modo como cada ser humano vivencia este momento (Perry & Potter, 2003). Seguindo a
mesma linha de pensamento, mais de 50 % dos alunos aludiram a importdncia de abordar a
tematica da morte, da perda e do falecido como fatores facilitadores do Luto, sendo
igualmente indispensavel efetuar mudangas no ambiente familiar (casa) para favorecer a
integracao e aceitacao da perda (itens 8, 15 e 28).

Relativamente a tematica de informar as crianc¢as quanto ao falecimento, expressa no item
11, (“as criangas devem permanecer alheias ao falecimento”), apenas 59,8% dos alunos se
manifestaram a favor por considerarem que a crianca se ird lembrar, posteriormente, da dor
que a perda do ente querido lhe causou na Infancia (52,8%), tal como identificado no item 21
do questionario. Na realidade, ainda nos dias atuais se encontra enraizado na sociedade
ocidental a crenca de que ndo se deve educar as criangas na tematica da perda e da morte,
excluindo-as da participagcdo nos rituais finebres, sob pretexto de protegé-las da dor e
sofrimento que este processo acarreta. Gera-se assim, paradoxalmente, um maior sofrimento
nas mesma ao impedi-las de compreender adequadamente o sucedido e de participar nas
despedidas ao defunto, originando frequentemente consequéncias negativas no seu
desenvolvimento, bem-estar e qualidade de vida (Papadatou & Young, 2009).

Analisando a maioria da literatura existente acerca desta tematica, é possivel identificar
que os meios de apoio familiares, sociais e profissionais sao tidos como elementos-chave na
facilitagdo do Processo de Luto. Os meios internos de coping desenvolvidos pela
crianca/jovem enlutada para ultrapassar a dor da perda podem ser multiplos, porém o uso de
alcool, tabaco, drogas e jogos sao considerados por 67,8% dos participantes inquiridos como
mecanismos nocivos, a evitar a todo o custo, visto serem apenas estratégias com efeitos
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apaziguadores temporarios, tal como o é o trabalho exaustivo, embora neste estudo apenas
38,2% dos jovens o tenham reconhecido.

Como referido anteriormente, no decorrer da aceitacdo necessaria a finalizacdo do
Processo de Luto, as crencas e os principios socioculturais detém um papel muito importante.
Assim, dado os medos e tabus relativos a temdtica da morte, é compreensivel verificar que
45,5% dos jovens inquiridos consideraram que o falecimento de um ente querido no
domicilio dificulta o Processo de Luto, sendo que apenas 19,9% dos inquiridos julgaram o
contrario. Efetivamente segundo Garcia & Gastiain (2007) a possibilidade de falecer no seu
domicilio pode ser um fator facilitador deste processo. Também de acordo com Barbosa
(2010), relativamente a tematica abordada, é considerado que o Luto antecipatério decorrido
com a presenca do utente em fase terminal no domicilio permite um ambiente de conforto
mutuo e estreitamento de intimidade entre os membros da familia a medida que a patologia
progride e a morte se aproxima. Independentemente das pressdes quotidianas que estas
situagdes acarretam, todos acabam quase sempre por encontrar momentos de
contentamento e felicidade, recordados posteriormente pelos enlutados com serenidade e
carinho.

Em suma, considerei que os jovens alunos inquiridos apresentaram algumas bases
informativas relativas a tematica do Processo de Luto. Os défices identificados através das
respostas erréneas em algumas questdes e o nimero constantemente elevado de participante
que apresentaram respostas duvidosas ou nulas ao longo do questionario, permitiu-me
concluir que existem de facto défices informativos a ser colmatados. Os dados apresentados
indicam a necessidade de reintroduzir na nossa sociedade, as aprendizagens relativas a
tematica da morte, do processo de morrer e do Luto facilitando, posteriormente, a aceitacdo
das populacdes face a este assunto tdo temido. Para além disso, seria igualmente ntil
introduzir, nas institui¢cdes escolares, formac¢des preliminares que abordassem esta tematica
e nas instituicdes académicas relacionadas com a area da saude, formacgdes basicas acerca dos
Cuidados Paliativos. Visto este ser um estudo preliminar, apresenta algumas limitagdes, de
entre as quais a diminuta abrangéncia da amostra escolhida. Foi assim considerado que os
resultados obtidos ndo podem ser extrapolados para a populag¢do no geral.
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12. Conclusao

“H4 um tempo em que é preciso abandonar as roupas usadas, que ja tem a forma do nosso corpo,
e esquecer os caminhos, que nos levam sempre aos mesmos lugares.

E o tempo da travessia: e, se ndo ousarmos fazé-la, teremos ficado,

para sempre, a margem de nés mesmos”

(Andrade, n.d.)

Concluido o periodo de Ensino Clinico e executadas as atividades planeadas com vista a
satisfacdo dos objetivos previamente delineados em sede no Projeto de Pratica Clinica, surge
a oportunidade de analisar em retrospetiva todo o trabalho desenvolvido no decorrer do
estagio, efetuando as principais consideragdes acerca do mesmo.

Os Processos de Ensinos Clinicos sdo por natureza momentos de aprendizagem
indispensaveis a formacdo profissional na area da saude, permitindo aos individuos estarem
preparados para enfrentarem os desafios que a atividade laboral em causa possa originar.
Comumente designado como estdgio profissional, esta atividade fornece a oportunidade de
conhecer a realidade do dia-a-dia e assimilar conhecimentos tedricos e praticos especificos da
area da saude. Pedagogicamente, estes sdo fundamentais dado que é hoje em dia reconhecido
que a aprendizagem é muito mais eficaz quando adquirida por meio da experiéncia pratica e
ndo unicamente pelos meios tedricos (Pinheiro, 2015).

Efetivamente, considero que é através deste periodo de estagio que eu, enquanto
mestranda em Cuidados Paliativos, pude distinguir as aptiddes que necessitava aprender ou
aperfeicoar, identificando igualmente as deficiéncias e falhas de conhecimentos a colmatar,
com vista a aquisicdo das competéncias necessarias a pratica profissional nesta area do saber.
Apreendi também que o processo de aprendizagem através da pratica é proveitoso para o
desenvolvimento de capacidades, competéncias e aptiddes técnicas, cientificas, humanas,
relacionais, entre outras.

Conclui a minha formacdo académica ha cerca de trés anos e no decorrer da minha
atividade profissional diversas foram as oportunidades que tive para cuidar de pessoas em
situacdo de doenga, bem como observar as atitudes e atividades desenvolvidas pelos
profissionais de saiide no momento da prestacdo de cuidados aos utentes. Embora cada vez
mais se oica falar da necessidade de encarar o paciente como um ser humano holistico, com
valores, principios, crengas e identidade proprias, a realidade é que os profissionais de satude
continuam a desenvolver uma atitude paternalista, baseada no pressuposto de que os
pacientes ndo detém conhecimentos suficientes nesta area para escolherem em
conhecimento de causa. Perpetuam os mesmos erros, justificando-os indevidamente e
proporcionando cuidados desadequados as necessidades dos utentes.

Assim sendo, as extensas pesquisas bibliograficas realizadas para fundamentacdo dos
conhecimentos apresentados neste Relatério e a inestimavel oportunidade que tive de
partilhar (no decorrer de dois meses) o trabalho exemplar que cumpre rigorosamente todos
os pressupostos de boas praticas em CP desenvolvido pela ESCP de Coria, permitiu-me
ponderar aprofundadamente acerca da realidade do Sistema Nacional de Satide Portugués e
dos cuidados prestados aos utentes, comparativamente aquilo que pude observar em Coria,
cidade pertencente a Regido de Extremadura de Espanha. Efetivamente, embora nos
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encontremos tdo proximos uns dos outros, diversas sdo as distingdes entre as metodologias
de cuidados e organizacdes dos servicos no ambito da satde. Pude comprovar, através de
uma observacdo atenta e da leitura de diversos artigos cientificos castelhanos, que em
territorio espanhol a grande maioria da populacdo se encontra informada relativamente aos
seus direitos e a existéncia de meios de auxilio especifico para utentes com patologias
crénicas, progressivas e/ou degenerativas incuraveis, como o sdo os Cuidados Paliativos. Para
além disso, encontra-se devidamente estabelecida em Espanha uma ampla e fortificada rede
entre os diversos niveis de cuidados de saude (primarios, secundarios e terciarios) e uma
grande quantidade de servigos/unidades de CP dirigidas unicamente a prestacdo de cuidados
a utentes com patologias terminais, fundamentais a continuidade dos cuidados. Tal nao se
encontra ainda em vigor na nossa sociedade, o que dificulta o acesso e a adequada prestagdo
de cuidados a utentes sem perspetivas curativas que acabam, infelizmente, por se acumular
nos hospitais de agudo (onde recebem tratamentos invasivos e dolorosos desnecessarios) e
nos lares (onde sdo abandonados para morrer sem qualidade ou dignidade de vida).

Se o nascimento de uma crianca é tido como um momento de felicidade plena,
acompanhado de um conjunto diversificado de profissionais de saude, porque é que a morte
deve ser tdo medonha e temida levando a que o utente seja abandonado em instituicoes
hospitalares cuja Unica companhia, se tiver sorte, é algum Enfermeiro do turno? Porque nio
acompanhar e prestar cuidados idénticos numa fase e na outra? O ideal seria entdo colocar os
olhos nos restantes paises do mundo que dedicam uma atencao especial a esta fase da vida,
seguindo-lhes o exemplo e garantindo aos nossos utentes e as suas familias cuidados
adequados as suas necessidades.

Importa ainda realcar que para mim a ESCP de Coria sera, sempre, um modelo de
referéncia em Cuidados Paliativos. No decorrer do estdgio, pude comprovar que todos os
membros da Unidade de Cuidados Paliativos me acolheram de forma amigavel e calorosa,
fazendo-me sentir rapidamente como parte integrante da Equipa. Este facto permitiu-me
desenvolver uma grande diversidade de atividades fundamentais para o decorrer da minha
formacdo profissional e pessoal. Gracas a forma entusiastica como fui recebida, tornou-se
mais facil inteirar-me das atividades efetuadas, favorecendo a minha prestacao de cuidados.

Também me parece de suma importancia enaltecer a disponibilidade que o Dr. Raul
Sanchez Posada e o Enfermeiro Anténio Fernandez, meus grandes mestres neste percurso,
demonstraram em transmitir novos conhecimentos e recordar os antigos. Ambos primaram
pela sua preocupagio, acompanhamento, apoio e empenho em esclarecer as minhas duvidas
ou favorecer a assimilacdo de novas informagdes valiosas. E ainda indispensével elogiar os
restantes membros da Equipa de saide que se mostraram disponiveis a auxiliar-me sempre
que solicitei.

Assim sendo, apds meras reflexdes, penso que o tempo de estagio decorreu sem qualquer
tipo de complicagdes, pois esforcei-me sempre para conseguir alcancar as metas e os
objetivos que tinha planeado no Projeto de Pratica Clinica para o meu desenvolvimento
pessoal, profissional e académico. Penso que este estigio me permitiu desenvolver
autonomia na realizacdo de uma grande variedade de atividades. Os membros da ESCP
confiaram plenamente nas minhas capacidades e no meu trabalho, deixando-me livre para
desenvolver todas as competéncias solicitadas a finalizacdo deste Mestrado em Cuidados
Paliativos.
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Apreendi através da observacdo e participacao nas atividades desenvolvidas pela Equipa
nas areas da comunicacdo, do estabelecimento de relacionamentos empaticos, do trabalho em
equipa, do controlo sintomatico e do apoio as familias antes e apdés o periodo de Luto, que
existem diversificadas formas de ser prestar cuidados aos individuos e as suas familias, ndo
se encontrando em Cuidados Paliativos nenhuma lista standard de atividades a realizar para
garantir a satisfacdo da necessidades dos mesmos. Efetivamente, as grandes disparidades nos
estilos de vida, nas experiéncias pessoais, nas personalidades, nas crencas, nos principios e
nas necessidades manifestadas fazem de cada utente um ser Unico e distinto dos demais.
Compreendi que, enquanto ser biopsicossocial, o homem se encontra inserido numa
determinada sociedade/comunidade com a qual interatua e que todos estes parametros
devem ser valorizados no momento da realizacdo de planos individuais de assisténcia. A
participacdo e envolvimento da familia na prestacdo dos cuidados ao utente é uma mais-valia,
permitindo o reforcar dos lacos estabelecidos entre todos e facilitando apds a morte, o
Processo de Luto.

O Projeto de Intervencdo/Formacdo planeado para a obtencdo do grau de Mestre,
prendeu-se com a area do Processo de Luto com énfase no Luto na Infancia e Juventude, bem
como nas carateristicas e implicacdes para o desenvolvimento saudavel, bem-estar e
qualidade de vida que este processo pode acarretar. A tematica escolhida, para além de
incluir as minhas preferéncias pessoais, reflete as necessidades identificadas de melhorias a
nivel dos conhecimentos empiricos e atuacdo profissional nesta area.

As atividades planeadas para a realizacio inicial do Plano de Interversao foram diversas,
tendo sido necessario, por motivos independentes a minha vontade, efetuar modificacGes nas
mesmas. Assim, embora ao longo do estagio ndo tenha surgido nenhuma possibilidade de
acompanhar uma crianca/jovem em Processo de Luto, empenhei-me na aquisicdo de
conhecimentos empiricos nesta area através do desenvolvimento de conversas informais com
a ESCP de Coria, bem como através da realizacdo de uma revisao sistematica da literatura, de
sessoOes de educacdo e de um estudo cientifico de investigacao.

Tal como demonstrado ao longo deste trabalho, os Cuidados Paliativos adquirem uma
importancia fulcral na assisténcia ao doente com patologia incuravel progressiva ou terminal,
bem como a sua familia. O sucesso das atividades desenvolvidas neste ambito apenas é
possivel através de uma atuagdo direcionada para quatro grandes pilares: a comunicagao, o
controlo de sintomas, o apoio a familia (detendo este um papel de destaque neste relatério) e

o trabalho em equipa.

No ambito do apoio a familia, essencialmente, no Processo de Luto, importa entender que
a vida e a morte andam, quer queiramos ou ndo, de maos dadas e marcam ambas presenca no
nosso quotidiano. Vicent (1991:343) explicita bem este facto quando diz que “por toda a
parte a morte agarra o que esta vivo”. A medida que caminhamos pelas varias etapas do ciclo
de vida diversos acontecimentos podem antecipar o nosso confronto com a mesma, sendo
sem duvida o mais penoso, a perda de alguém significativo.

E indescritivel o tremendo sofrimento que advém do falecimento de uma pessoa querida,
sendo relatado por Sanders (1999:3) da seguinte forma

“a dor de uma perda é tdo impossivelmente dolorosa, tio semelhante ao panico, que
tém que ser inventadas maneiras para se defender contra a investida emocional do
sofrimento. Existe um medo de que se uma pessoa alguma vez se entregar totalmente a dor
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ela seja devastada - como que por um maremoto - para nunca mais emergir para estados
emocionais comuns outra vez”.
0 tempo acaba por ser o maior aliado no ultrapassar da inesquecivel perda, permitindo a
recuperacao lenta e gradual.

Apreendi, ao longo da pratica assistencial, que a experiéncia da perda e a dor que dela
resulta, sdo fend6menos inevitaveis da vida pois o Luto é uma experiéncia universal, embora
tida como um dos acontecimentos mais assustadores que o ser vivo pode experienciar. As
reacdes a este processo sdo distintas de pessoa para pessoa e podem originar o surgimento
de uma patologia ou o desenvolvimento de um processo natural de perda, consoante os casos.

Se a perda de uma pessoa significativa se manifesta como um acontecimento doloroso e
complexo na idade adulta entdo, quando ocorrido na Infancia ou Juventude e associado as
dificuldades inerente a este processo de desenvolvimento, o0 mesmo pode causar grandes
implicac6es no bem-estar e qualidade de vida das criancas e Jovens.

O Processo de Luto nesta etapa do ciclo de vida, apesar de se assemelhar ao dos adultos,
apresenta diversas especificidades, podendo acarretar, se mal resolvido, problemas tais como
depressdo, ansiedade, doengas psicologicas, alteracdes da personalidade e do
comportamento, diminuicdo no rendimento escolar e défices nas relagdes interpessoais
presentes e futuras, entre outros (Mota, 2008). Porém se corretamente solucionado as
criancas e jovens em causa podem desenvolver um conjunto de competéncias/conhecimentos
que lhes permitira lidar melhor, no futuro, com situacdes potencialmente nocivas, podendo
apresentar, igualmente um nivel de maturidade superior ao encontrado habitualmente nestas
idades.

A maioria das criangas e jovens apoiados pela sua familia e comunidade, irdo procurar
integrar o seu Luto de uma forma saudavel e viver o melhor possivel com as suas perdas, sem
necessitar de apoio profissional especifico. Como fator facilitador da vivéncia de uma perda
destaco, essencialmente, o desenvolvimento de uma rede de apoio que identifique,
compreenda e solucione as necessidades da crian¢a/jovem enlutado. Ouvi-lo, apoia-lo e
informa-lo acerca da situacdo vivenciada, mantendo um ambiente tranquilo, acolhedor e de
estabilidade emocional ao seu redor, é indispensavel.

A atuacgdo dos profissionais de satde, em situacdes de acompanhamento de uma familia
com criangas/jovens enlutados prende-se, fundamentalmente, pelo desenvolvimento de uma
relacdo terapéutica de ajuda eficaz que favoreca a expressdo de sentimentos relativos a
experiéncia vivenciada. Para além disso, facilitar a partilha da ma noticia, bem como o
entendimento da situa¢do através do desenvolvimento de um didlogo tranquilo, simples e
sincero, adequado ao nivel de desenvolvimento da crianca/jovem, pode ser necessario ao
desenvolvimento de um Processo de Luto normal. Importa, acima de tudo, facilitar a inclusio
da crian¢a/jovem no Luto familiar, permitindo-lhe a adaptacdo a perda vivida e as
modifica¢des que dai irdo advir.

Entretanto, ndo se pode negar que a perda vivida pelas criangas e jovens tenha originado
reacgdes iniciais de tristeza intensa, negacdo e revolta face as modifica¢des sentidas nas suas
vidas, porém, se devidamente acompanhadas, as criancas/jovens serdo capaz de ultrapassar
este acontecimento sem grandes complica¢des ou sequelas, modificando no entanto o modo
com estas se percepcionam a si mesmas, aos outros e ao mundo.
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Em suma, compreendi que no adequado acompanhamento da familia e da crian¢a/jovem
em Processo de Luto é o importante o desenvolver uma visdo abrangente do que nos rodeia,
considerando sempre as necessidades individuais de cada um, facilitando assim a prestacdo
de cuidados numa perspetiva holistica.
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Apéndice A - Cronograma de Atividades

Tabela I: Cronograma Provisorio De Estagio

Semanas

Integragio no Servico/Equipa

Atividades Delineados no Projeto

Projeto de Intervencdo/ Formagao em

Servico Formacao sobre Luto

Revisao Sistematica da Literatura

Avaliacdo do Estagio

Tabela II: Cronograma Definitivo do Estagio

Semanas

Integragdo no Servigo/Equipa

Atividades Delineados no Projeto

Processo de Luto: Criagdo de Questionarios

Projeto de Intervengao,/ Formagio
Servigo

Revisdo Sistematica da Literatura

Avaliagdo do Estagio
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Apéndice B - Cronogramas para a Realizacao do
Relatério de Estagio

Tabela III: Cronograma Provisorio para Realizacgio do Relatério do Estagio

MESES

Integracio na Equipa

Atividades no Ensino
Clinico

Recolha de
Informacgoes

Analise/Tratamento
de Informacodes

Elaboracgio Do
Relatdrio

Entrega do Relatario

Tabela IV: Crnnog‘rama Definitivo para Realizac¢io do Relatorio do Estagio

Atividades no Ensino
Clinico

Recolha de
Informacoes

Analise/Tratamento
de Informacoes

Elaboracio Do
Relatorio

Entrega do Relatorio
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Apéndice C - Folhetos Informativos Diverso

PROPORCIONE IT'NA - DONDE ACUDIR? ] Instituto Politécnico de Castelo Branco
- T - TEC Escola Superior de Saidde Dr. Lopes Dias
~ 2° Master en Cuidados Paliativos
v Centro de Salud de su area de residencia; Unidad: Practica Clinica
@g » on o yogur o b RN “ Servicio de Cuidados Palatvos del Hospital
galletas, pan, leche condensada, miel o frutas; »
] N NUTRICION E HIDRATACION:
- Pomga en In sepa pan, I BIBLIOGRAFiA GUIiA PARA LOS CUIDADORES

aceite de oliva, queso, carne o pescado:

1. Barbesa, Anténio; Neto, Isabel Galrica (2010). Mamnal de.

* Ponga en los alimentos mavonesa; Cuidades Paliativos. Editor: Faculdade de Medicina da)
Universidade de Lizboa.

» Batidos de frutas a base de leche o yogur ¥ = G-ii"E-.“ Iml FE-I'mlis:)ﬁsm* Sintoum: =

servido fresco; mmmmmm

!

* Ponga leche de coco en la preparacion de dulces
como bizeochos, gelatinas, ete:

FLABORADO POR

Enfermera Eatia Marcal
Eunfermera Monica Ramos

* Leche en polvo diluida en Ia leche normal:

* Tortillas con gueso, carne o pescado:

* Carne o pescado trozos em el sandwich v

ensaladas: { ORIENTACION N

Profesora Paula Sapeta
Profesora Isabel Lourenco
Eunfermera Silvia Ramos
Enfermero Antonio Fernandez
Dr. Raul Sinchez Posada Y,

* Para anmentar la ingesta de liguidos - uso de
cubitos de hielo, pulverizadores de agua, gelatinas,
Wog zumos, batidos ete’. /

Equipo de Cuidados Paliativos
Hospital Cindad de Coria

Sarvicio

[y — T Extremsfic hlﬂyo, 2014

D Lagss Chas da Salud

(o B

98



Luto na Infancia e Juventude: Carateristicas e Implicagées para o Desenvolvimento Saudavel

Comer v beber son funciones corporales basicas,
consideradas como signos de salud. La
incapacidad o dificultad de alimentarse
hidratarse, puede tener un profunde impacto
fisico v psicologico en el paciente v su familia',

En general, los pacientes en Cuidados Paliativ
tienen alteraciones en su estado nutricional debido
a su condicion climica’,

4

(éesias situaciones, el objetive se basa Em
promocion del bienestar ¥ la mejoria de la calidad
de vida de los pacientes con:

* El mantenimiento de la funcionalidad del
paciente;

* El mantenimiento de placer v satisfaccion en la
alimentacién v la hidratacién;

tﬂ.\'SEJ 0s GEKERAI.ESJ

/@nn‘inw un ambiente tranguilo v PQ

+ No servir las comidas en horarios fijos;

+ No realizar restricciones dietéticas en esta etapa:

* Conocer las preferencias alimenticias de los
pacientes:
+ Servir platos coloridos ¥ comidas diversas;

+ Servir comida en pegqueda cantidad ¥
frecuentemente;

+ Aprovechar los momentos en gue el paciente
tiene deseo de comer;

+ Evite las comidas calientes, picantes o dcidas;

+ Estimular el apetito con un ejercicio ligero si lo
tolera;

+ Permanecer reposade v algo incorporado
después de comer;

* Proponer la ingesta de un vaso de vino o cerveza
durante la comida, para estimular el apetito;

+ Use ropa holzada que no le oprima la cintura ni
el abdomen.

* El confort del paciente®. _/

* Proporcionar una alimentacién enriguecida (ver

continuacion)™.

99

CONSEJOS ESPE [.‘il’l(‘ﬂﬁ]

L

' ™
En los pacientes con dificultad para tragar:
+ Preferentemente comida pastosa fria o

{ml'hd'm; )

'{E; los pacientes con sequedad de boca:

+ Aumentar la ingesta de bguidos (uso de cubit
de hielo, pulverizadores de agua, gelatinas, tés,
TUmos, etc);
+ Preferentemente alimentos blandos o pastosos,
estimulando Ia produccion de saliva con comidas
{ulces o dcidas (carameles de Emdmn) ™. )

™

En los pacientes con alteracion del gusto:
+ Mejorar el sabor de los alimentos con especias,
hierbas v salsas™.

r

En los pacientes con nauseas v vomitos:

+ Servir la comida en pegqueiia cantidad ¥
frecuentemente (6 a 10 tomas). Preferentemente
alimentos frios o templados. Beber zumos e agua
en pequetios sorbos v lentamente a lo largo del dia.

v,




Katia Belizanda Farinha Marcal

COLABORACION

4
0

bacols Supsdior de Saids
O, Lapes D

ADAFTADO

Guia de Cuidades Paliatives. SECPAL

ELABORADO POR:
Enfermera Katia Margal

Enfermera Ménica Ramez

4 ORIENTACION:
Profezzora Paula Sapeta
Professora Isabel Lourenge
Enfermera Silvia Ramos

Enfermere Anténie Fernandez

\ Dr. Radl Sdnchez Posada

N

/
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EQUIPO DE SOPORTE DE CUIDADOS
PALIATIVOS HOSPITAL CIUDAD DE
CORIA

[ CUIDADOS DE LA BOCA
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Rttt sssss sttt anannay,
.

OBJETIVOS ) RECOMENDACIONES | i® - Halitosiz por boca séptica y/o
; E neoplazia oral - Enjuaguez de povidona :
T L e :Ygdﬁnmfgmindimcim“dg|mh. :
- . ’ . 1 - Sentar al enferme, clevar el cabeceird, - . . :
v Prevencién del delor de beca. * ¥ o la cabeza un poco para evitar que vaya a ‘.‘ E 10 - 5i placaz o goztras, hu.o:cr' eruuaglu“ e
: 1! la via respiratéria. « : torunda empepada en la seguiente solucién: '
: . & s * P‘ - s 3 ot . .
+ ¥ Mantener mucosa y labies humedes, ¢ i 1 % agua tibia+l cucharadita de bicarbonate
I limpios, suaves e intactes - prevencién : - 2 - Higiene de después de las comidas con - - + 1 de agua oxigenada [ L vazo agua tibia
1 de infecciones y preporcionar confort. : E cepille sauve y enjuague normal. : + * 1 cucharadita de bicarbonato cuande la |
. o . . : : placa ne sea demaziade extenzal
E v Eliminar la placa bacteriona y restes « & 3 - Si ez necezario uzar torunda para i 1 5 pantener la zolucién en la boca 2 6 3
: alimentarioz = evitar la halitosis. ' * limpiar la beca y ayuder en la ' E minutes, o cada 4h szolo durante 2 & 3
E . humidificacion. Dt dias, :
:' v Mejorar la comunicacion, el bienestar y: § 4 - Tentar de retirar laz placas y restos ; g 11 = Boca seca, para la humidificacion: :
la zatizfaccion de comer. I ! de alimentos. : : pequefies sorbos de agua, zumes de fruta :
' : . i i een cubitez de hiele, 1l manzanilla com ol
v Evitar el aizlamiento zocial. % 5 - Para evitar la formacién de la placa - : zumo de un limén (anestésico y estimulante
-, * . bacteriana usar solucién de clorhexidina !  de la saliva), salivas artificiales a base de
Trrrrrrrmmssrsssmersresnessseset : 0.2% cada 12 horas. : E metileeluleza, utilizerlez con frecuencia, -
- * & -Laver la prétesic dental. : =6 =6q hecazsanie. :
. . : E 12 - Uzar erema hidratante (glicerina) ©
E 7 - En cazo de condidiasiz oral usar :  para loz Idbios. Barres de cacao. :
* szolucion de  nistatina  segin  laz : - s
« recomendaciones de  su  médice: 1 1 % :
E cucharada enjuagar durante 1-2 minutes y : <
© ftragar. El yoghourt natural 3 6fic6Z ¥ | ei....c.ccccsiiisiiiseeesieeaisiant
i barate. La préteziz dental hay que !
E limpiarla y zumergila cada moche en -
: solucion de nistatina. :
: 8 - En laz dlesraz dolorozas el uso de -
* anestézices lecales antes de cada comida -

pucdu ayudar (lidecaina o topicaina cn_-
Mpomzad

"
-»q»qu)-o-»4»+wo|+|+q»+»qu+|+|-*
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ADAPTADO:
Guia Clinica.Uso y recomendaciones de la
via szubcutdnea en Cuidadoz Paliativez -
Regienal de  Cuidades
Paliatives de Extremadura, 2010,

Observatorio

g

c {l=]
kacols S de Suids é
v Lapss D

Institute Politécnico de Castelo Brance
Ezcola Superior de Saide Dr. Lopes Dias

ELABORADO POR:
Enfermera Katia Margal
Enfermera Ménica Rameos

ORIENTACION:
Professora Paula Sapeta
Prefeszora Izabel Lourenge
Enfermera Silvia Ramos
Enfermere Anténic Fernandex
Dr. Radl Sdnchez Posada
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Orientacion a cuidadores en la
administracion de farmacos por

via subcutdnea

Equipe de Soporte de Cuidades Paliatives
Hozpital Ciudad de Coria
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5i utiliza para la administracion  de
farmacos & hidratacidn,

Seguridad;

Comodidad:

Reduce el numere de injecyenes;
Eficacia;

Permanscer en demicilio:
Autonomia y movilidad;
Participacion de la familia.

¥
¥
¥
¥
¥
¥
¥

* Reunir ¢l material necesario:

* Lavarsze laz manos;

= Azpirar ¢l medicamente de la
ampella;

=  Adaptar la jeringa al siztema;

s Intreducir pece a poce;

+ Introducir 0,5°de Suere Fiziclogico
al final para lavar el sistema.

= Obzervar frecuentemente el punto de
puncién para detectar signes de alerta’;
- Comprovar que el apésite que fija la
palomilla ezta correctamente aderide;

= 5i tiene conectade al ziztema un
infuser, no tendrd que estar mas elevade
que el paciente. La parte que une el

103

infusor con la palomilla debera estar en
centacte con la picl. Protegerle de la luz,
zi ze le indica.

Induracicn;

Crepitacion;

Enrojecimiento;
Dolor:
Pequefios zangrades;
Mecrozis;

Reflujo de medicacion:
Salida accidental de palomilla.

.

Equipe de Atencion Primaria.
Su enfermera de familia y seguir sus

L U N R U U U O
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Apéndice D - Folheto Informativo: Processo de Luto

PRINCIPIOS DE APOYO EN
EL DUELO

¥ Avyudar a comprender v aceptar la pérdida;

v Permitir la expresion de sentimientos v
emociones;

+  Recordar al difunto con naturalidad;

¥ Admitir diferencias individuales en el
proceso de duelo;

¥ Identificar comportamientos anormales v
pedir ayuda’.

SINTOMAS DE ALERTA

5i se identifica con alguno de los siguientes
sintomas contacte un profesional:

# Noexpresa en absoluto la pena;
» Expresa la pena con la misma intensidad
durante mucho tiempo:
Incapacidad para desvincularse del
fallecido;
Incapacidad de recomenzar la vida sin el
fallecido®,

v

v

<DONDE ACUDIR?

% Asociacién Oncolégica Extremeiia (AOEX) —
Delegacion de Coria: teléfonos: 927501206 /
67392515T;

4% “Por ellos — Asociacién Extremeiia de Padres
Que Han Perdide Hijos”, teléfono:
689340871;

# Centro de Salud de su area de residencia;

4 Servicio de Cuidados Paliativos del Hospital
Ciudad de Coria.

BIBLIOGRAFIA
1.Twycross Robert (2003). Cuidados Paliativos. Editor: Chempsi;
1.Garcia, Carmen L A: Martin Teresa G.; Méndez, Rocin C.

ELABORADDO POR:
Enfermera Kitia Marcal
Enfermera Monica Ramos

ORIENTACION:
Profesora Paula Sapeta
Profesora Isabel Lourenco
Psicologo David Gomez Garcia
Enfermero Antonio Fernandez
Eunfermera Silvia Ramos
Dr. Raul Sanchez Posada

COLABORACION ENTRE:

Servicio
Saaparios chs ks Extramaiio
s Logsem Clan chis Sabud
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Instituto Politécnico de Castelo Branco
Escola Superior de Sainde Dr. Lopes Dias
2% Master en Cuidados Paliatives
Unidad: Practica Clinica

DUELO:
GUIA DE APOIO

Equipo de Cnidados Paliatives
Heospital Cindad de Coria
|

Mavo, 2011
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|
DUELO: ;QUE ES?

I ——
Es una reaccién natural que resulta de
una pérdida. Se trata de un evento estresante
que puede conducir a una crisis persomal o
familiar. E]1 duele tiene que ocurrir para que se
pueda resolver la pérdida.
Es un proceso emocional, fisico, social

intelectual, cultural v espiritual que afecta a los
sentimientos, pensamientos v comportamientos'.

SINTOMAS HABITUALES

P B

[ ]

Durante el duelo diversos sinfomas

clinicos normales tienden a surgir, como se
identifica en la Tabla 1:

Tnbln 1: Mansfest

i ~ 3. le2

M. Fisicas

Dpresion en el
.-?:ll.l-!ilfgl-t-:

rmdo. fnltn de aore,
sequednad de boen,
pierdn del apetito,

Emociones

Comporiamientos

ETAPAS DEL DUELO

El duelo es un procese activo, multidimensional v
personal gque evolucioma a través de wvarias

I - Negacion

IT - Colera

I - Negociacion

IV - Depresiin

©QRO!

V- Aceptacion

105

TAREAS EN EL DIUELO

1" — Aceptar la realidad de la pérdida;

1* _ Experimentar dolor emocional;

3" — Adaptarse al ambiente en el que el difunto no
esta;

4* — Imvertir la energia emotiva en otras personas
o relaciones;

5" — Hacer todo lo que no quieres hacer,
frustrando tu voluntad de aislamiento™**,
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Apéndice E - Sessao de Educacao no Hospital de Coria:
Slides

Elaboracion: Durcicion: 30 minutos
Enf. Katia Marcal 26 de Julio 2014

1 — Pérdida y Duelo: Conceptos

2 — Fases y Tareas del Duelo

3 —Tipos de Duelo

4 — Duelo en la Infancia

5 — Intervenciones en el Duelo:

* Principios Generales

6 — Idedas para Reien'evl_'sf._
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o Se pretende, con esta charla, que los profesionales de

salud del hospital puedan:

® Describir la importancia del duelo y comprender su
necesidad en el proceso de adaptacion /[ restauracién

posterior a una pérdida significativa.

o Al final de la charla, los profesiondles de salud deben ser capaces de:

u ldentificar el concepto de pérdida y referir su importancia en el ciclo

de vida.
m Explicar el concepto de duelo y referir sus diversas fases [ tareas;
m Identificar los distintos tipos de duelo existentes.
m Describir los principios de supervision en el proceso de duelo.
B Comprender la importancia de un seguimiento adecudado en el
proceso de duelo infantil.

m Describir los principales factores de riesgo en el proceso de duelo

infantil.
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Pérdida y Duelo: Conceptos (1/4)

¢ Qué significa
para usted la
palabra

? ’ ¢ pérdida?

Pérdida y Duelo: Conceptos (2/4)

6

* Una persona.

| Uh cambio que incluye una privacion de: * Cualquier cosa tangible.

* Cualquier cosa intangible.
. Comin
! La perdida es al mismo tiempo...
Unica

Barbosa, A. & Neto, I. G. (2010)
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| ¥ Esencialmente psicolégico.

! ¥ Esta influenciado por el contexto sociocultural. |
|
i ¥ Es un proceso natural del ciclo de vida.

| v Permite la adaptacién |/ recuperacién posterior

Sintomas habituales

Opresién en el pecho o la garganta, hipersensibilidad al
Manifestaciones Fisicas rwido, falta de dire, falta de energia, sequedad de boca,
pierda de apetito, insomnio, dolor de cabeza.

Tristeza, enfado, culpa, ansiedad, soledad, fatiga,

Emociones impotencia, anhelo, alivio, insensibilidad, confusién,
célera, depresién.

Inquietud, llanto, agitacién, fatiga, hiperactividad,
c°mp°"~umign}°s suspiros, suefios con el fallecido, buscar y llamar al
fallecido, evitar recuerdos del fallecido.

Incredulidad, confusién, preocupacién, depresién,
Pensamientos sospecha, aislamiento social, alucinaciones breves y
fugaces.

Twycross, R. (2003) ; Garcia, C. L. A & Martin, T. G.; Méndez, R. €. (2010)
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" El duelo es un proceso | @ | - NEGACION
| activo, multidimensional y |
| personal...

Il - COLERA

lil - NEGOCIACION

=7
=
IV - DEPRESION @ --------------------

| Evoluciona a través de |
i varias etapas. |

V - ACEPTACION

Barbosa, A. & Neio, |. G. (2010); Garcia,C, L. A
& Martin, T. G. & Méndez, R. C. (2010).

Fases y Tareas del Duele (2/2)

10

| 12 = Aceptar la realidad de la pérdida. |
: 2° = Experimentuar dolor emocional. .
. 3% = Adaptarse al ambiente en el que el .
| difunto no esié. |
- 4° = Invertir la energia emotiva en otras -

pusenus o relaciones.
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11

[ r o= n e s mm o omma mm
. e

Duelo Preparatorio |
I+ Duelo Anticipade |

Normal

|+ Duelo Exagerade

TipOS de ( 4 Duelo I * Duele Traumatico I

: * Duele Inhibido :
Duelo Complicado | « Duele Crénice I
; * Entre otros... |
R —— -
Duelo - * Lutoe Melancélice, Histérico,’
Patologico | Parancico,  Hipocondriaco,
i Obsesionante... I

Barbosa, A. & Nete, |. G. (2010)

— —- - N N e

Duele en la Infancia (1/8)

12

Los nifios p

- ¥ Deseo de reencuentro. |

! v Nostalgia intensa del difunto. |

| ¥ Tristeza frecuente y voluntad de llorar, .

: |
v ; ié : Porgue logo vc?.

| Ansiedad por la muerte y separacion. . on

. ¥ Cambios de comportamiento o de la personalidad. | i

: ¥ En los nifios pequeiios es comin la expresién de |

Barbosa, A. & Nete, |. G. (2010)
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13

T
’ El duelo de los ninos se

) Cada Edad

relaciona con:

7> Desarrollo emocional, cognitive y secial.
» Las experiencias anieriores de pérdida.
» La relacién mantenida con el fallecido.
» Medios de apoyo.

» Tradiciones culturales.

Factor de Desequilibrio -

Puede llegar a ser un evento traumdtico para
el nifio.

Barbosa; A, & Nete, |, G. (2010)

14

Tema : Duelo en la Infancia

Revisién Sistematica de la

Literatura ‘ i éCudles son los factores de riesge

— relacionados con el desarrollo de complicaciones en
el bienestar y la calidad de vida de los nifies
después de la pérdida de los padres?

1. Estudios cualitatives.

- 2. Estudios que abarcan vivencias de
WJ —— duelo por la muerte de los padres
en la infancia y/o juventud.

3. Horizonte temporal = 2003/2013.
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- N Ve e Vagene

4 Articulos, 2 Estudios de Casos, 2
Seleccién de los umdiu_f Iﬂ Revisiones Sistemadticas de la Literatura, 1
Tesis Doctoral.

Fueron identificados 3 categorias de factores de riesgo:
1. Factores relacionados con los Nifos.
2. Factores relacionados con la Familia.

3. Factores relacionados con el contexto Sociocultural.

Duel

©

. | Edad, género, personalidad, etapa de desarrollo, experiencias previas, valores y creencias.

' Ansiedad, estrés, tristeza, infelicidad, soledad, vulnerabilidad, miedo de la pérdida /
muerte, vergiienza, envidia de los demas, culpa, colera, pérdida de identidad.

| Cambios de comportamiento, regresion en el desarrollo, cambios en la escuela, insomnio o
hipersomnia, pesadillas, sintomas depresivos, anorexia, dolores de cabeza o de estomago.

' Género, muerte (caracteristicas), lazos afectivos.

| Comprensién de la muerte y de la pérdida, tipo de duelo.

Dificultad para expresar semtimiemtos / emociomes, déficit de la
informacién recibida sobre la muerte.

Enfermedad psicologica o psiquiatrica previa, vulmerabilidad,
labilidad emocional, sintomas depresivos.

Nivel de exposicion a eventos traumdticos, experiencia previa de
eventos traumaticos y medidas de afrontamiento wutilizadas,
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Tamaiio, funcionamiento y equilibrio, cohesién, valores socioculturales /
éticos / religiosos, estilos de afrontamiento, capacidad comunicacional y
relacional entre sus miembros, cambios en la organizacion de la familia.

.| Vulnerabilidad emocional, problemas de salud mental previa,
capacidad comunicativa entre los nifios y sus familias, entorno familiar.

Disminucién en el nivel econémico de la familia > cambio de casa o de
localidad con la consiguiente expulsion de los grupos de amigos.

Incluye: limitar el acceso a la informacién relativa a la muerte (causa,
tipo...) limitando el duelo y la comunicacién sobre el fallecimiento.

12—

Incluye: el barrio donde vive, los grupos de amigos, la escuela,

cion de la | los sitios recreativos, la presencia de violencia en la comunidad,

las condiciones socio-sanitarias, acceso y recursos especificos
de los servicios de salud.

El estigma de que los hombres no deben expresar sentimientos
puede afectarla manera en que el joven maneja la situacién.

Se refiere al deseo de recibir apoyo y seguimiento, percepcion y
recursos especificos de los medios de apoyo.
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Dueloe en la Infancia (8/8)

Maduracion, aumento de la independencia, autoconfianza y
autosuficiencia, valorizacion de las relaciones intimas, familiares
Y/o de amigos, crecimiento espiritual.

| Labilidad emocional, miedo de la separaciénm y muerte,
inseguridad, baja autoestima, alto riesgo de enfermedades
psicolégicas/psiquidtricas, altos niveles de estrés, dificultades en la
escuela, cambios en el comportamiento,

Sensacién de desconfianza, dificultad para establecer y / o mantener relaciones,
miedo en ser padre por pierda del modelo paternal, sobreproteccion, dificultad para
expresar sentimientos, miedo de la muerte, pérdida o separacion.

Comprension del sentido de la vulnerabilidad y finitud humana.

Intervencienes en el Duele: Pringipios Generales

(1/8)

¢Qué
Hacer?

¢Como
Intervenir?

115



Katia Belizanda Farinha Marcal

» Ayudar a las familias en la comunicacién de malas
noticias.

» Ayudar a la familia a explicar el concepto de la muerte
a los niflos pequeiios.

» Alertar a la familia sobre los sintomas del duelo
complicade.

» Facilitar la inclusién de los niiios en el duelo de la

familia.

» Demostrar disponibilidad a los niies y a la familia.

22

. > Ayudar @ entender la pérdida. |

. » Asistir en la expresién de sentimientos/emociones. I

» Ayudar a los dolientes a continvar su vida con:
. normalidad. I

I » Establecer tareas y metas de vida, manteniéndose activo.

: * » Abordar el fallecimiento con naturalidad, recordando al ,

Barbose, A. & Neto, 1. G. (2010)
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|-3> Proporcionar apoye continue. X

I # Ayudar al doliente a aceptar la pérdida.

4 Legitimar el sufrimiento y la tristeza de Iosl
Idolienles.

‘ # Permitir diferencias individuales en el proceso del
Idueln. i

:> Identificar, en el doliente, compoﬂumienlosl

o
Expresar la pena con la misma intensidad durante
mucho tiempo.
Incapacidad para Duelo Diferido.
desvincularse del fallecido.

Incapacidad para reniciar la vida sin el
fallecido.

Gurcia, Carmen L. A & Martin, Teresa G. & Méndez, Rocio C. (2010)
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Ideas para Retener

(

" La Muerte debe ser vista comeo alge I
natural y no como un tabd. "

. Casi todos los nifies .
integrarén su dolor de una
manera saludable, sin la
necesidud de un apoyo .

l_efosmnul especifice. |

La pérdida es parte de
la vida.

Principales Intervenciones: la escucha activa, el apoyo, el afecto, ,
facilitar la expresion de los sentimientes y omoclonos. .
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iCUIDADOS PALIATIVOS “LA.CA 'VIDA Y EL BIENESTAR!

GRACIAS POR VUESTRA ATENCION
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Apéndice F - Quadro Il: Lista de Estudos Considerados na
Revisao Sistematica da Literatura
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Apéndice G - Cartazes de Divulgacao

r
? ) Cenilro

Inshitu Hilecnicn « Casteloy Brar __.-"- T i
Escola Superior de Saide \ . Huspitalar s,
Dr. Lopes Dias " | Cova da Beira I£®

Sessao de Educacao

Cunidades Paliatives € Intervencao no Proeesso de Luto

Data:

1 de Julho as 14h00
Dwragao: 4 horas
Laeal; Centro Hospitalar Cova da
Beira—Hespital Pér da Covilhd.
Destinatirios:
= Joens estudantes & profissionais
de salde que pretendam adguirir
comhecimentos no apoio a familia
&m situagan de Luto.

Formadora:

Katia Belizanda Farinha Margal

« Licenciada em Enfermagem

* Mestranda do 2= Mestrado em
Cuidados Palistives da Escola

CONTEUDOS PROGRAMATICOS:
Oz Cuidados Paliatives

Superior de Saide Dr. Lopes Dias .
A Morte & o Morrer: Contextualizag@o:
(Orientadora: ¢ A Doengs e a Morte na Familia;
Enfermeira Sihiia Rames * APerdzeolite

« Enfermeira especialista em % Fases & Tarefas do Luto

Enfermagem ge Saige Infantl e " | FO7 9% Lutos
L]

Intervengoes no Luto: Principios Gerais

# Luto na Infanda e Juventude

Cooriestadora: ® Divulgar os valores dos Cuidados Paliativos, realcsndo a pertingéncia de
providenciar apoio 3 familiz em luto;

F_M_'mm * Fomentar 3 capaddade de desenvolver um plano assistencizl de gualidade
* m_u‘_“ % familia em luto, encontrando-s& o mesmo &m constante conformidsde
* Professora adjunta e com = filosofiz dos Cuidados Paliativas

coordenadora da area CiEnbficd & Promover a awaliagdo continua dos processo de luto, imtervindo o mais

oas ciéncias sociais & do precocemente possivel.

COMportamentn;

= Mesire em teclogia |/ etica da METODOLOGIAS LETIVAS:
saide & doutoranda em biostica, *+  Expositivo Oral Direto e Indireto, Interrogativo, Debate Reflexivo.
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¥ OXULS

InsLitu Hilecmic Castelo Bri .
Escola Superior de Saiide Unidade Local de Sadde
Dr | :]F]_MI Dias de Castelo Branco, EPE

Sessao de Educacao

Cuidados Paliatives € Interven¢ao no Proecesso de Luto

&mato Lusitana

Destinatarics:

= lovens estudantes e profissionais
de salde que pretendam adguinr
conhecimentes no apoio 3 familia
&m situatdo de Luto.

Formadara:

Kétia Belizanda Farinha Margal

= Licenciada em Enssmaagem
= Medranda do 2+ Mestzdo em
Cuidados Paliatives da Escola

CONTEUDOS PROGRAMATICOS:
# 0= Cuidados Palistivos:

B * A Morte & o Morrer: Contextualizagio;
(Orientadara: * A Doenca e 3 Morte na Familia;
Enfermeira Silvia Ramos ® A Perdz & o Luto
« Enf . especialista em ® Fazes & Tarefas do Luto

Endermagem de Saide Infantil & | Po- o= lemes ,

it * [ntervengoes no Luto: Principios Gerais
# Luto na Infancia & Juventude

= Mestre em Cuidados Paliatives:
»  Dowtoranda em Enfermagem. OBJETIVOS GERAIS:

Coorentadora: * Divulgar os valores dos Cuidados Paliatives, realgando a pertinEncia de
providenciar apoio 3 familiz em luto;

W“m # Fomentar s capacdade de deservolver um plano assistenciz| de gualidade
* m_m % familia &m luto, enconfrerdo-se o mesmo em constEnte conformidsde
» Professora adjunta E com a filesofia dos Cuidados Paliativos

coordenadora da Ama3 cEnfica s Promover 3 swvaliagdo continua dos processo de luto, intervindo o mais

das ciéncias sociais e do precocemente possivel.

Compartamento;

» Mesire em fteologia f efica da METODOLOGIAS LETIVAS:
caide & douto@nda em biostica, s  Ewmpositive Oral Direto & Indireto, Interrogativo. Debate Reflexivo.
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Apéndice H - Requerimento as Instituicoes Hospitalares

Data: 09/06/2014
Para: Conselho de Administracdo do Centro Hospitalar Cova da Beira.

Assunto: Mestrado em Cuidados Paliativos - Pedido de autorizacdo para sessdo de

educacio no Hospital Péro da Covilha.

Exmo. Sr. Presidente

Eu Katia Belizanda Farinha Margal, Enfermeira e Mestranda no segundo ano do segundo
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Sadde Dr. Lopes Dias do Instituto
Politécnico de Castelo Branco sob orientacdo da Enfermeira Silvia Ramos, Mestre em
Cuidados Paliativos e da Professora Adjunta do Departamento de Ciéncias Sociais e do
Comportamento da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de
Castelo Branco - Isabel Lourengo, venho por este meio solicitar autorizacao para a realizacdo
de uma sessdo de educacdo no Hospital Péro da Covilhd sobre a temadtica “Cuidados

Paliativos: Intervencao no Processo de Luto”.

A mesma tem por objetivos gerais:

e Divulgar os valores dos Cuidados Paliativos, realcando a pertinéncia de providenciar
apoio a familia em Luto;

e Fomentar a capacidade de desenvolver um plano assistencial de qualidade a familia
em Luto, encontrando-se o mesmo em constante conformidade com a Filosofia dos
Cuidados Paliativos;

e Promover a avaliacdo continua do processo de Luto pelos profissionais de sadde, na
sua pratica profissional diaria, favorecendo a interveng¢ido precoce e prevencdo de

complicagdes neste processo.

A presente sessdo de educagio é destinada prioritariamente, a jovens que se encontrem a
frequentar o Curso de Licenciatura em Enfermagem na Escola Superior de Saide Dr. Lopes
Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco e que pretendam adquirir conhecimentos e
competéncias no ambito do apoio a familia em situacdo de Luto e a outros estudantes /
profissionais de saide com interesse nesta tematica.

Se possivel, pretendo realizar esta acdo de educacdo no dia 1 de Julho das 14h00 as
18h00. Deste modo solicito uma resposta tdo breve quanto possivel, requerendo a Vossa
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colaboracdo na disponibilidade da sala de sess6es do Hospital Péro da Covilha e dos meios
audiovisuais, bem como da respetiva divulgacdo junto dos profissionais de satude da
instituicdo. Deixo os meus contactos pessoais e disponibilizo-me para esclarecimento de

eventuais davidas:

e Telemovel: 968159942
e E-mail: claire de lune1990@hotmail.com

Sem mais assunto subscrevo-me, agradecendo desde ja a atenc¢do dispensada.

Com os Melhores Cumprimentos.

Assinatura:

Katia Belizanda Farinha Marcal
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Data: 09/06/2014
Para: Conselho de Administracdo da Unidade Local de Saide de Castelo Branco.

Assunto: Mestrado em Cuidados Paliativos - Pedido de autorizacdo para sessdo de

educacdo no Hospital Amato Lusitano.

Exmo Sr. Presidente

Eu Katia Belizanda Farinha Margal, Enfermeira e Mestranda no segundo ano do segundo
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto
Politécnico de Castelo Branco sob orientacdo da Enfermeira Silvia Ramos, Mestre em
Cuidados Paliativos e da Professora Adjunta do Departamento de Ciéncias Sociais e do
Comportamento da Escola Superior de Sadde Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de
Castelo Branco - Isabel Lourengo, venho por este meio solicitar autorizacao para a realizacdo
de uma sessdo de educagcdo no Hospital Amato Lusitano sobre a temadtica “Cuidados

Paliativos: Intervencao no Processo de Luto”.

A mesma tem por objetivos gerais:

e Divulgar os valores dos Cuidados Paliativos, realcando a pertinéncia de providenciar
apoio a familia em Luto;

e Fomentar a capacidade de desenvolver um plano assistencial de qualidade a familia
em Luto, encontrando-se o mesmo em constante conformidade com a Filosofia dos
Cuidados Paliativos;

e Promover a avaliacdo continua do processo de Luto pelos profissionais de sadde, na
sua pratica profissional diaria, favorecendo a interveng¢ido precoce e prevencdo de

complicacbes neste processo.

A presente sessdo de educagdo é destinada prioritariamente, a jovens que se encontrem a
frequentar o Curso de Licenciatura em Enfermagem na Escola Superior de Sadde Dr. Lopes
Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco e que pretendam adquirir conhecimentos e
competéncias no ambito do apoio a familia em situacdo de Luto e a outros estudantes /
profissionais de saide com interesse nesta tematica.

Se possivel, pretendo realizar esta acdo de educacdo no dia 8 de Julho das 14h00 as
18h00. Deste modo solicito uma resposta tdo breve quanto possivel, requerendo a Vossa
colaboracao na disponibilidade da sala de sessdes do Hospital Amato Lusitano e dos meios

audiovisuais, bem como da respetiva divulgacdo junto dos profissionais de satde da
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instituicdo. Deixo os meus contactos pessoais e disponibilizo-me para esclarecimento de

eventuais davidas:

e Telemoével: 968159942

e E-mail: claire de lune1990@hotmail.com

Sem mais assunto subscrevo-me, agradecendo desde ja a atencao dispensada.

Com os Melhores Cumprimentos.

Assinatura:

Katia Belizanda Farinha Marcal
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Apéndice | - Plano de Formacao Pedagoégico

Julho

Cuidados Paliativos e Intervencao no Processo de Luto

Enfermeirs Sihiz Rames
Profemors Ixabel Lomrenco
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PLANO DE FORMAGCAO PEDAGOGICA

1.1 Definicao do Tema Central

Apés diversificados momentos de reflexivos e tendo em conta as principais lacunas
identificadas em contexto hospitalar e comunitario na atuacdo dos profissionais de saude no
processo de apoio ao Luto, optei por escolher como tema central para a realizacdo destas
Sessdes de Educacdo Pedagogicas os “Cuidados Paliativos e Interven¢do no Processo de Luto”.

1.2 Enquadramento, Justificacdo e Fundamentacao do Tema

Em Portugal, no século passado, assistiu-se a um aumento exponencial da importancia
dedicada aos Cuidados Paliativos. De facto, tal como refere Neto (2010:15) “acompanhar os
doentes em sofrimento, quer eles se curem quer ndao” é uma das principais finalidades desta
area do cuidar. Assim, os Cuidados Paliativos correspondem a “cuidados ativos e totais aos
pacientes com doencas que constituam risco de vida, e suas familias, realizados por uma
Equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca do paciente ja ndo responde aos
tratamentos curativos ou que prolongam a vida” (Twycross, 2003:16).

Erroneamente, comenta-se na sociedade atual que receber Cuidados Paliativos é
desistir dos doentes, entregando-os a uma morte certa. Contrariamente, esta area do cuidar
pretende efetuar tudo que se encontre ao seu dispor para auxiliar o doente, aliviando-lhe o
sofrimento e melhorando a sua qualidade de vida, aceitando, porém, que independentemente
de todos os avancos técnico-cientificos ao nosso dispor, a morte é um processo natural,
inevitavel. Tal como refere Neto (2010:19) “mesmo quando ndo se cura um doente (...) ainda
ha muito a oferecer-lhe para que tenha Dignidade, Conforto e Qualidade de Vida”.

Tendo em conta os pilares essenciais dos Cuidados Paliativos, o apoio a familia parece
deter um papel privilegiado visto que a mesma é tida como uma aliada na Equipa terapéutica.
Perante uma doenca progressiva e incuravel, a familia tende a ser simultaneamente
prestadora e recetora de cuidados. Com a aproximacdo da morte, tendem a aumentar as
necessidades do doente e as da sua familia, tornando-se fundamental um maior apoio e
acompanhamento por parte dos profissionais de satde. Este apoio estruturado as familias
apresenta na realidade um duplo significado: se primariamente minimiza os efeitos nocivos
da doenga no seio familiar, secundariamente, favorece a prevengio de possiveis complicacoes
no Processo de Luto (Neto, 2010 & Twycross, 2003). De facto “quando a familia é
devidamente apoiada, preparada, acompanhada, mesmo que venha a sentir uma
compreensivel e natural dor pela perda da pessoa querida de quem cuidaram, tentamos que a
situacdo ndo seja dramatica e destrutiva, e que permita depois o desenrolar de um Luto nio
patolégico, e um «renaturalizar» da morte” (Neto, 2010:38).

Assim, reconhecendo a importancia desta tematica, procurando fazer face ao leque
cada vez mais diversificado de pessoas que usufruem dos Cuidados Paliativos e apostando na
vertente preventiva, optei por desenvolver Sessdes de Educa¢do Pedagodgicas na area dos
Cuidados Paliativos e Intervencao no Processo de Luto.
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1.3 Formacao

a) Tipologia da Formacdo: Visando favorecer a aquisicdo e cimentagdo de

conhecimentos e competéncias por parte dos formandos, considero ser proveitoso utilizar
como tipologia de formacgao a realizacdo de Sessdes de Educacdo Pedagdgicas, cujo objetivo é
complementar e atualizar a formacdo académica dos formandos através da aprendizagem e
desenvolvimento de saberes (Universidade de Evora, 2013).

b) Publico-alvo e Pré-requisitos: As Sessdes de Educagio destinam-se,
prioritariamente, a jovens que se encontrem a frequentar o Curso de Licenciatura em

Enfermagem na Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo
Branco e que pretendam adquirir conhecimentos e competéncias no dmbito do apoio a
familia em situacdo de Luto e a outros estudantes / profissionais de satide com interesse
nesta tematica. O curso apresenta como pré-requisitos preferencial:

v' Frequéncia da Unidade Curricular “Cuidados Paliativos”, pertencente Plano de
Estudos do Curso de Licenciatura em Enfermagem da instituicao referida.

¢) Local da Formacio: As Sessdes de Educacdo serdo ministradas nas Instalagcdes do
Centro Hospitalar Cova da Beira - Hospital Péro da Covilha e Unidade Local de Saude de
Castelo Branco - Hospital Amato Lusitano.

d) Carga Hordria: As Sessdes de Educacio terdo uma duracdo de 4 horas cada.

¢) Formadora: Enfermeira Katia Belizanda Farinha Marcal, mestranda no 22 Mestrado
em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Satuide Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de
Castelo Branco.

1.4 Plano dos Conteudos Programaticos e Carga Horaria:

Os conteudos programaticos definidos para a realizacdo sessdo de educagdo assentam
nas tematicas seguintes:

Capitulo 1 - Os Cuidados Paliativos: Principios Basicos.......uummmsnscnaes 30 minutos
Capitulo 2 - A Morte e o0 Morrer: Debate RefleXivo.........umnsmmssmmssssssssnens 30 minutos
Capitulo 3 - A Doenca e a Morte na Familia......c.coommmsssssssa 30 minutos

3.1 - Conceito;
3.2 - Tipologia Familiar;
3.3 - Impacto na Familia;
Capitulo 4 - O Processo de Luto e a Sua Avaliagao .....couummmmsmsmssmsssmsssssssssssssssssssssens 60 minutos
4.1 - Conceito de Perda e de Luto;
4.2 — Manifestacdes Clinicas Normais do Luto;

4.3 - Conceito de Perda e de Luto;

Capitulo 5 — TiP0S A€ LULO.....iismnmsnsssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssases 30 minutos

Capitulo 6 - Recomendacdes Clinicas e Intervencao no Luto ... 60 minutos
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6.1 - Principios Gerais de Apoio;

6.2 - Luto na Infancia e Juventude;

Observacoes:

No decorrer do curso de formagdo prevé-se a realizacdo de debates reflexivos,
utilizacdo de material audiovisual com posterior reflexdo conjunta dos formandos. As
atividades desenvolvidas e as informacdes recolhidas suportardo a avaliacdo
formativa.

1.5 Objetivos
a) Objetivos Gerais das Sessdes de Educacao Pedagdgicas

Pretende-se, que no final do curso, o formando seja capaz de:

e Disseminar os valores dos Cuidados Paliativos, real¢gando constantemente a
importancia de providenciar apoio a familia em Luto;

e Implementar um plano assistencial de qualidade a familia em Luto, encontrando-se o
mesmo em constante conformidade com a filosofia dos Cuidados Paliativos;

e Avaliar continuamente o Processo de Luto, intervindo o mais precocemente possivel.

1.6 Metodologia Letiva:

Tendo em conta a duracdo das Sessbes de Educacdo, serdo utilizados diversificados
métodos letivos. Os distintos modulos lecionados, de cariz técnico, irdo basear-se na
transmissdo de conhecimentos orientados para os conteddos programaticos delineados,
apresentados sob forma expositiva oral direta (com recurso a meios audiovisuais -
apresentacdo de diapositivos em formato PowerPoint) e indireta (apresentagdo de excertos
de filmes e/ou outros), fundamentada nas principais obras de referéncia e apelando sempre a
participacdo ativa dos formandos.

E indispenséavel referir igualmente que o método interrogativo direto sera parte
integrante da metodologia letiva. De facto, 0 mesmo real¢a a importancia do pensamento
ativo, independente e refletivo dos formandos, favorecendo o processo interativo entre a
formadora e os mesmos. Este método podera igualmente dar origem ao desenvolvimento de
debates reflexivos ou Brainstorming, ambas metodologias letivas muito eficazes no processo
de assimilacdo ativo de conhecimentos.

Sempre que considerado pertinente recorrer-se-a a andlise de casos clinicos, a partilha
de experiéncias profissionais e vivéncias neste ambito.

1.7 Recursos Didaticos /Pedagogicos

Com vista a facilitar o processo de aprendizagem do formando e a dinamizar a sessdo
serdo utilizados no decurso da formacdo os seguintes recursos didaticos:
e Computador portatil para a Formadora;
¢ Documentacdo em formato papel e digital;
e Livros e/ou Artigos de Periddicos (Bibliografia de referéncia);
e Excertos de Filmes;
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e Aos formandos serdo fornecidos, os conteddos lecionados em suporte digital, via
correio eletrénico.

1.8 Recursos Materiais

e 1 Mesa de apoio retangular do tipo escolar (formadora);

e 1 Mesa quadrada (formadora);

e 1 Projetor Multimédia;

e 1 Quadro didatico branco;

e 4 Marcadores de dgua (1 azul, 1 vermelho, 1 verde e 1 preto) e um apagador;

1.9 Avaliacao

a) Avaliagdo dos Formadores e da Formagdao

A avaliacdo da formadora e da formacio sera efetuada através de um questionario de
avaliacdo (Anexo II e III).

1.10 Resultados Esperados

No final desta acdo de formacgdo espera-se que todos os formandos tenham adquirido
conhecimentos e competéncias técnico-cientificas na area da avaliacdo e intervencdo no
Processo de Luto, estando devidamente preparados para implementar um plano assistencial
que promova o bem-estar e a qualidade de vida de familias em Luto, tendo sempre em conta a
filosofia, os principios e os valores dos Cuidados Paliativos. Para além disso, pressupde-se que
o formando seja capaz de aplicar na sua pratica assistencial todos os conhecimentos
adquiridos, favorecendo a sua disseminagao.
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Apéndice I:

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA SESSAO DE EDUCACAO

PEDAGOGICA

Designacao Da Sessdo de Educacao: Cuidados Paliativos e Intervencdo no processo

de Luto

Data:

A sua opinido sobre a accao de formacao que hoje frequentou é de extrema

importancia. Para efeitos estatisticos solicitamos que responda as seguintes questdes:

Legenda: 1 - Discordo totalmente; 2 - Discordo; 3 - Concordo; 4 - Concordo

totalmente

1. Relativamente a ac¢ao de formacio como avalia os

conteudos/tematicas/avaliacao:

1.1. Muito interessante/util para as fungdes que Discordo Concordo
desempenho ou poderei vir a desempenhar totalmente totalmente
1.2. Bom aprofundamento dos contetidos/tematicos Discordo Concordo
abordados totalmente totalmente
1.3. Tempo dedicado a exposicao tedrica foi adequado Discordo Concordo

totalmente totalmente
1.4. Grau de aquisicdo/aprofundamento dos meus Discordo Concordo
conhecimentos foi muito bom totalmente totalmente
1.5. O processo de avaliagdo foi o mais adequado Discordo Concordo

totalmente totalmente

(Continua no verso - VSFF)
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2. Relativamente a organizaciao da ac¢cdo de formacio,

designadamente no que toca a recursos de apoio

mobilizados, como avalia:

2.1. A qualidade e adequagdo dos suportes | Discordo Concordo
pedagdgicos utilizados (video projetor, quadros | totalmente totalmente
didaticos...) foram boas
2.2. A duragio do curso de formagdo foi | Discordo Concordo
adequada as temaéticas e necessidades dos | totalmente totalmente
formandos
2.3. A avaliacido geral da formadora que | Discordo Concordo
ministrou o curso de formagao foi boa totalmente totalmente
2.4. A qualidade das instalacdes e condi¢oes | Discordo Concordo
ambientais foram as adequadas totalmente totalmente
3. Relativamente as suas expectativas
3.1. As expectativas iniciais foram Nio Totalmente
plenamente concretizadas Concretizadas Concretizadas
3.2. O curso formativo foi relevante para o Discordo Concordo
futuro académico ou profissional totalmente totalmente

Outros comentarios ou sugestoes:

Obrigado pela sua colaboracao.
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Apéndice ll:

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA FORMADORA

Designacdo da Sessao de Educacao: Cuidados Paliativos e Interveng¢ao no Processo de Luto

Formadora: Katia Belizanda Farinha Marcal

Para cada afirmacao avalie na escala apresentada o desempenho da formadora:

1 - C(Clareza na apresentagdo dos
objetivos pedagogicos/de aprendizagem

a alcangar

Pouco claro

Muito claro

2 - Dominio das matérias ministradas

Pouco dominio

Muito dominio

3 - Capacidade de motivacdo dos ) ) )
Pouco Motivador Muito Motivador

formandos
4 - Desenvolvimento de metodologias Fraco Excelente
pedagogicas adequadas desenvolvimento desenvolvimento
5 - Verificacdo, ao longo da formagao, da

Bastante
aquisicdo de aprendizagens por parte | Pouco verificado

verificado
dos formandos
6 - Utilizacdo de exemplos praticos das De forma De forma
matérias em estudo insuficiente excelente

7 - Demonstracdo de interesse pelas
dificuldades dos formandos (apoio na

resolucdo de problemas concretos)

Fraco interesse

Muito interesse

8 - Apresentacdo de estratégias de apoio
a rentabilizacdo dos saberes adquiridos
(ex: consulta de sites especializados na

matéria, referéncias bibliograficas.

De forma

insuficiente

De forma

excelente

Classificacdo Final:

Sugestoes:
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Data:

Obrigado pela sua colaboragao
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Apéndice J - Sessdes de Educacao nos Hospitais de
Castelo Branco e da Covilha: Slides

ELABORACAO: DURAGAO: 4 horas
Enf. Kdatia Margal 01 de Julho 2014

Sumario

1 — Contextualizagdo

2 —Tipologia de Cuidados

3 — Cuidados Paliativos

4 — A Morie e o Morrer: Contextualizagéio -
5 — A Doenga e a Morte na Familia ‘
6 — A Perda e o Luto

7 — Fases e Tarefas do Luto

8 — Tipos de Luto

9 — Intervencoes no Luto: Principios Gerais

10 — Luto na Infancia e Juventude
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51 06-02-2015

ULTIMAS

DECADAS |

47

Envelhecimento da populagéio e aumento de doengas
cancerigenas e cronicas

EM -
PORTUGAL

h

Recebem assisténcia Inadequada
11 R
\ Y - - y . .
Modelo Curative Versus Cuidative Amm;:m:\::nlg:;;mm“

7 06-02-2015

O No final da sesséo, alunos e profissionais de sadde devem ser capazes de:
Descrever os principios basicos dos Cuidados Paliativos;
Descrever a problematica da morte na sociedade ocidental;
Identificar o impacto da doenca/morte na familia;
Descrever os cuidados ao doente terminal;
Identificar o conceito de perda referindo a sua importancia no ciclo de vida;

Explicar o conceito de luto referindo as suas diversas fases e tarefas;

Identificar os diferentes fipos de luto existentes;

Descrever os principios do acompanhamento no processo de luto.

Compreender a importancia de um adequado acompanhamento no luto

infantil.
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06-02-2015

CONCEITO:

* Cuidados de salde atives e estruturados

* Prestados por equipas multidisciplinares

*Visam diminvir o sofrimento ...

* ... E promover a qualidade de vida

* Destinados a doentes e as suas familias

* Promovem o acompuanhamento continvo...

Twycross (2003) & ANCP, ed. lit., (2009) & Neto (2010)

i ymww

06-02-2015

Cuidados Continvados
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Cuidados Paliat

2 06-02-2015

Os Cuidados Paliatives ” Asseguran :ﬂ::::‘:“:::hm S nans

Cont.)

|—(o
l—(.
l—tl

(U1

Vo

(m
(A""‘N

Séo contra a evtandsia e a distandsia

- - O seu
Alivio de sintomas e outros problemas q Fundamento

Os Cuidades Paliatives | O sofrimento @ © medo como realidades
Consideram humanas

L

Na fase final da vida existe crescimento pessoal @ momentos de reconciliagéio

OMS (n.d.)
Cuidados Paliatives (Cont.)
10 06-02-2015
Os c“ig:’::;:hﬁws * Meios de apoio ao doente e & sua familia

Ser iniciados o mais precocemente possivel, ‘ Os Cuidados Paliatives
em paralelo com as medidas curativas Devem...

Os Cuidados Paliatives séo
baseados ...

No Acompanhamento ~ No Rigor Cientifico ._
Na Humanidade .' Na Disponibilidade

Na Compaixdo
OMS (n.d.)
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A Morte e 0 Morrer = Contextualizacéo

06-02-2015

| Durante séculos aceitou-se '

| @ morte como o repouso '
i eterno. I

II

w

O acontecimento ocorria
em casd, sendo a ceriménia
publica.

Sapeia, P, (2011)
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A Meorte € @ Meorrer = Contextualizacae (Cont.)

2 06-02-2015

Morte Exaltada...

Séc. XVII / XIX

A Morte e @ Morrer = Contextualizacdo (Cont.)

06-02-2015

RO sec. XIX'— Inicio do set

\ 4

v Jogo do siléncio.

v Verdade ou Mentira?

. - . L . = L | . ] %
v EBNCORTNIMEeNTO Gd Veraade ...

Sapeta, P. (2011)
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A Morte e @ Morrer = Contextualizacdoe (Cont.)

06-02-2015

Séc. X0 * Morte Escondida

* Ceriménia Privada

Doentes Terminais =
Transferidos para o Hospi

Morrer Sozinhos

Morte Banalizada !!!

Sapela, P, (2011)

A Meorte e @ Morrer = Contextualizacdoe (Cont.)

Lol | 06-02-2015

Observa-se o elogio ao luto discreto, vivido individualmente
com decoro e sobriedade...
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A Morte e 0 Morrer = Contextualizacdo (Cont.)

A MORTE.....
O TABU DO SECULO ™

- _
W’i’ﬁue o morrer é um caminho que todos percorreremos...
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A Doenca e a Morte na Familia

19 06-02-2015

| Estade de completo bem-estar fisico,
mantul e social e ndo somente qﬂ

-Estado em que o funcionamentoe fisico, |
|emocionul, intelectual, social, de-
: desenvolvimenfo ou espiritval esta |

Potter & Perry (2006:11)

A Doenca e a Morte na Familia (Cont.)

06-02-2015

|

Unidade basica de
desenvolvimento e
socializagéo

| Sofreu modificacaes...

Constituigdo

Estrutura

Organizagéo
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A Doenca e a Morte na FEamilia (Cent.)

S —

TIPOLOGIA FAMILIAR...

A Doenca e a Morte na Familia (Cont.)

o5 ==

06-02-2015

Fq,m |::> Equilibrio a partir do qual cada um tem o seu lugar

Deoenga
Pode ser Quebrada < — Crise Familiar
Morte
Doenga / Morte Cﬂ_@
» Stress = &, :
» Desamparo @ v 8 .‘:J
» Vulnerabilidade T

Silva, L. W, 5.; Gengalves, L. K. T. & Mendes Carncire da Cosia, M. A, (2006:220) -
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A Perda e o Lute

75 06-02-2015

?

O que significa,
? para vocés a

palavra
Perda?

A Perda e o Lute (Cont.) NS

06-02-2015

A perda é:

* Uma Pessoa.

Uma modificagéio que inclui a privagéio de: * Qualquer coisa tangivel.

* Qualquer coisa intangivel.

Comun

l perda é o mesmo tempo algo...

Unica

Barbeosa, A. & Neto, L. G. (2010)
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>
o)
@
=
(0B
Q
D
©

L9

Preparagéo:

v Pegue em 3 papéis brancos;

v Escreva em cada um o nome de

uma das 3 pessoas que mais ama;

v Dobre cada um desses papeis;
Aguarde....

06-02-2015

Atividade
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|
|
]
1
| I
¥ Eaperda de um obieto/ pessoa; |
! !
. ¥ E essencialmente psicolégico; !
I 1
1
| ¥ Tem modulagées socioculturais; '
I ]
I I
I
|
|

| ¥ E um processo natural do ciclo de vida;

| ¥ Permite a adaptagéio / restabelecimento.

98 06-02-2015

Manifestacoes Clinicas Normais

Pressdio no peito ou na garganta, hipersensibilidade a ruvides,

MAN[FESTACéES FisicAS dispneia (falta de ar), astenias (falta de energia), xerostomia
(boca seca), anorexia (diminvigdio do apetite), insénias e

cefaleias.
Tristeza, culpa, ansiedade, solidéio, cansage, sensaglio de
EMOCOES impoléncia, insensibilidade, alivio, confusdo, raiva, depressio.

Inquietagéio, choro, agitagiio, hiperatividade, suspiros, sonhos
COMPORTAMENTOS  com o falecido, buscar e chamar o falecido, evitar recordagdes
do falecido.
Incredulidade, confuséio, preocupagiio, depressiio, suspeita,
PENSAMENTOS isolamento social, alucinagdes breves.

Twycross, R. (2003) & Garcia, C. L. A; Martin, T. G.; Méndez, R. C. (2010)
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06-02-2015

- que existem diversas fases :
| no processo de Luto l

N oe— o W EE— o F EE—— W % E— o N Em— W

06-02-2015

S0

TAREFAS DO LUTO
1 — Aceitar a realidade da perda;

2 - Elaborar a dor da perda;

3 = Ajustar-se a um ambiente onde
o falecido néo estd;

4 - Reposicionar, emocionalmente, o
falecido (relocalizagéo).

Gareia, C. L. A; Martin, T. G.; Méndez, R. C. (2010),
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<! 06-02-2015

|+ Lute Preparatério;
Luto ; * Luto Antecipatério;
Normal s Luto Prematuro. '

Ie I.uh Exagerado;
Tipos de Luto i * Luto Traumadtico;

Luto Complicado . = Lute Inibide; |
* « Lute Cronice. |

| *Lute Melancélico, Maniaco, |
Luto | Paranéide, Histérico, &

Patologico | Hipecondriaco,  Obsessivo, -

Fibicm Ansioso, efc...
Barbosa, A.; Nete, . G. (2010)
Intervencéo no Luto: Principios Gerais

S 06-02-2015

Como
Intervir?
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.....

ACONSELHAMENTO: PRINCIPIOS

» Auxiliar ° enlutado na expresséo de
sentimentos/emogdes;

i
]

]

]

]

i

]

]

]

]

1 » Apoiar o enlutado @ prosseguir suva vida com
I o

:normulldude:
]
]
]
i
]
]
]
]
i
]
I

» Estubelecer turefus e objelivos de vida, mantendo-se

ativo;

» Abordar o falecimento com naturalidade, recordande o

. » Oferecer apoio continuado;

- » Legitimar o sofrimento e a tristeza do enlutado; I

' » Admitir diferengus individuais no processo de -
iluio;

. » ldentificay, no enluiado, eompoﬂumnhsl

Barbosa, A.; Nete, |. G. (2010)

154



Luto na Infancia e Juventude: Carateristicas e Implicagcdes para o Desenvolvimento Saudavel

Intervencéo noe Lute: Principios Gerais (Cont.)
06-02-2015

SINAIS E SINTOMAS DA ALERTA

50!

. v Auséncia da expresséio de sentimentos;
v Expresséioc de sofrimente mantida com @ mesma

intensidade durante um longo periodo de tempo;

¥ Incupacidade pura desvincularse do falecido;
v Incapacidade para continuar a viver num ambiente no

qual o falecido néio esté;

v Alteragdes Psicolégicas ou Comportamentuais.

Garcia, Carmen L. A; Martin, Teresa G.; Méndez, Rocio C. (2010)

Lute na Infancia

06-02-2015

o)

PRO-_UTO w'ﬂ I:> |_ Adulto = Crianga 1 |:> Mﬁior ucompu-nhu-men-to- .;

| :
v Desejo de reenconiro; {

[

!f / Savdades intensas do falecide;
| ¥ Tristeza [ vontade frequente de chorar;

|

[ v Ansiedade perante a morte e a separagiio;

- ¥ Alteragées comportamentais ou de personalidade; |

criangas mais pequenas & comum a I

| expressao do luto na @ como brincam.
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37 06-02-2015

Ij Idade da Crianga

» Desenvolvimento emocional, cognitive e social;
» Habitos quotidianes;

» Experiéncias prévias de perda e lute

» A relagtio mantida com o falecide;

7 Rede de apoio;

» Tradigbes culturais.

Fator de Desequilibrio -

Séio fatores facilitadores do Processo de Luto

¥ Dispenibilidade (escuta ativa)
¥ Criagéio de um ambiente segure e estabilizado;
¥ Prover a crianga toda a informagéio de que necessite.

20 06-02-2015

: » Auxiliar a familia a comunicar a mé noticia;

: > Ajudar a familia a explicar o conceito de morte as
: criangas;

! > Prevenir a familia para possiveis sinais de alerta

! de um luto complicado;

: » Facilitar a inclusé@o da crianga no luto familiar;

: » Demonstrar disponibilidade a crianga e familia.

I A maior parte das criangas, apoiadas pela familia e comunidade, iréo integrar o '

:_ seu luto de forma saudavel, sem necessidade de apoio profissional especifico ! _:
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06-02-2015

A Morte deve ser vista como

A perda faz poﬂ; 'T
R, ool

O Lute vivido cem
_setenidade.
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Porque Juntos Efetua’
Esta Caminhadi

Obrigado Pela Vossa Atencgéo
Fim!!!
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Apéndice K - Requerimento as Instituicées Escolares

Data: 20/10/2014
Para: Conselho Diretivo

Assunto: Mestrado em Cuidados Paliativos - Pedido de autorizagdo para a aplicacdo de
um questionario no ambito da realiza¢cdo de uma investigacao cientifica.

Exmo./a. Sr./a. Director/a

Eu Katia Belizanda Farinha Marcal, Enfermeira e Mestranda no segundo ano do segundo
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto
Politécnico de Castelo Branco sob orientacdo da Enfermeira Silvia Ramos, Mestre em
Cuidados Paliativos e da Professora Adjunta do Departamento de Ciéncias Sociais e do
Comportamento da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de
Castelo Branco - Isabel Lourengo, venho por este meio solicitar autorizacdo para a realizacdo
de um estudo na sua instituicdo escolar sobre “O Processo de Luto na Juventude”.

O correto desenvolver desta investigacdo cientifica apenas serad possivel através da
aplicacdo de um questionario junto dos alunos do 102, 112 e 122 ano de escolaridade que se
voluntariem a participar. O mesmo visa a recolha de informagoes valiosas acerca do processo
de Luto da juventude, nomeadamente, o seu conceito, as suas implicacdes no
desenvolvimento psicofisiolégico, o seu impacto na qualidade de vida e identificacdo de
fatores positivos ou negativos na resolucido deste moroso processo. Os dados, anonimamente
recolhidos, serdo posteriormente submetidos a andlise estatistica visando a obtencdo de
conclusdes acerca das tematicas precedentemente mencionadas.

Tal como referido, o presente estudo sera realizado mediante o preenchimento de um
questionario que se encontra subdividido nas seguintes categorias:

Parte I - Dados Sociodemografico;
Parte I - Dados acerca da Mudanca Apés o Trauma
Parte III - Dados referentes ao Luto e os seus Mitos

Considerando o ponto n? 3 do artigo n2 382 do Cédigo Penal, é observado que é
reconhecida validade legal ao consentimento informado prestado por quem tenha mais de
dezasseis anos de idade. Assim, antes da aplicacio do inquérito serd entregue aos
participantes um consentimento informado onde constara as informagdes relativas ao modo
de participacdo no estudo, aos seus objetivos, a confidencialidade do mesmo e ainda a
possibilidade que todos os participantes tém de se retirar do presente estudo apds o seu
inicio, sem qualquer tipo de retaliacdes. Este estudo apenas implicara, da parte dos
participantes, alguma disponibilidade que, todavia, garantirei ndo colocar em causa o normal
funcionamento dos periodos letivos.

Ira ser distribuido junto de todos os alunos uma carta informativa a ser entregue aos
encarregados de educacdo. No caso dos alunos com menos de 16 anos, o consentimento
informado sera obtido junto dos encarregados de educagio através de uma carta explicativa
do estudo e de um pedido de consentimento informado aos mesmos.
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Se possivel, pretendo aplicar este questionario o mais prontamente, pelo que solicito uma
resposta breve e requeiro a vossa colaboracdo na obtencdo de um parecer positivo no que diz
respeito ao presente pedido. Junto, deixo os meus contactos pessoais e disponibilizo-me para
esclarecimento de eventuais davidas:

Telemével: 968159942

E-mail: claire de lune1990@hotmail.com

Sem mais assunto subscrevo-me, agradecendo desde ja a atenc¢do dispensada.

Com os Melhores Cumprimentos.

Mestranda:

Katia Belizanda Farinha Marcal
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Apéndice L - Carta Informativa e Consentimento
Informado (Maiores de 16 anos)

Carta Informativa

Data: Outubro / Novembro 2014

Para: Encarregados de Educacio

Assunto: Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos - Carta informativa referente para a
aplicagdo de um questionario no &mbito da realizacao de uma investigacao cientifica.

Exmos/as. Encarregados de Educagao

Eu Katia Belizanda Farinha Marcal, Enfermeira e Mestranda no segundo ano do segundo
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Sadde Dr. Lopes Dias do Instituto
Politécnico de Castelo Branco sob orientacdo da Enfermeira Silvia Ramos, Mestre em
Cuidados Paliativos e da Professora Adjunta do Departamento de Ciéncias Sociais e do
Comportamento da Escola Superior de Satde Dr. Lopes Dias - Isabel Lourenco, venho por
este meio informa-los relativamente a realizacdo de um estudo cientifico na instituicdao
escolar do seu educando sobre “O Processo de Luto na Juventude”.

O correto desenvolver desta investigacdo cientifica apenas sera possivel através da
aplicacdo de um questionario junto dos alunos do 102, 112 e 122 ano de escolaridade que se
voluntariem a participar. O mesmo visa a recolha de informacdes valiosas acerca do Processo
de Luto da Juventude, nomeadamente, o seu conceito, as suas implicagdes no
desenvolvimento psicofisiolégico, o seu impacto na qualidade de vida e identificacdo de
fatores positivos ou negativos na resolucdo deste moroso processo. Os dados recolhidos no
decorrer do presente estudo de investigacdo serdo absolutamente anénimos e confidenciais
destinados a fim meramente estatisticos, com objetivo de favorecer a obtencdo de novas
informagdes no que concerne as tematicas precedentemente mencionadas.

A participacdo de cada jovem é voluntaria e a sua identificacdo sera mantida no
anonimato, podendo o mesmo desistir sempre que desejado sem qualquer tipo de retaliacdo.
Salienta-se ainda que este estudo ndo trarda ao seu educando qualquer despesa ou risco,
implicando apenas da parte dos participantes alguma disponibilidade que, todavia,
garantiremos nao colocar em causa o normal funcionamento dos periodos letivos.

No concernente aos consentimentos informados, é necessario ter em conta o ponto n2 3
do artigo no 382 do Cédigo Penal que reconhece validade legal ao consentimento prestado
por quem tenha mais de dezasseis anos. Deste modo, antes da aplicagdo do inquérito sera
entregue aos participantes um consentimento informado que deverao assinar, onde constara
as informacdes relativas ao modo de participacio no estudo, aos seus objetivos e a
confidencialidade do mesmo.
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Sem mais assunto subscrevo-me, agradecendo desde ja a atencao dispensada.

Com os Melhores Cumprimentos.
Mestranda:

Katia Belizanda Farinha Marcal

Consentimento Informado Participante (Maior de 16 Anos)

Data: Outubro / Novembro 2014

Assunto: Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos - Consentimento Informado.

Exmos./as. Participantes

Katia Belizanda Farinha Marcal, enfermeira e mestranda em Cuidados Paliativos no
segundo ano do segundo Mestrado da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto
Politécnico de Castelo Branco, encontra-se a desenvolver um trabalho de investigacdo
intitulado “O Processo de Luto na Juventude”, visando a recolha de informacdes valiosas
acerca desta tematica, nomeadamente, o seu conceito, as suas implicacdes fisicas e
psicoldgicas, o seu impacto na qualidade de vida e bem-estar dos jovens, bem como a
identificacdo de fatores positivos ou negativos na resolucdo do processo de luto na Juventude.

Os dados recolhidos no decorrer do presente estudo de investigacdo, mediante
aplicacdo de inquérito, serdo absolutamente andénimos e confidenciais destinados a fim
meramente estatisticos, com objetivo de favorecer a obten¢do de novas informacdes no que
concerne a tematica do “Processo de Luto na Juventude”.

A participacdo de cada jovem é voluntaria e a sua identificacdo sera mantida no
anonimato, podendo o mesmo desistir sempre que desejado sem qualquer tipo de retaliagao.
Salienta-se ainda que este estudo nao lhe trara qualquer despesa ou risco.

Aos participantes € solicitado que respondam a cada questdo com a maior sinceridade
possivel, sendo realcado que ndo existem respostas certas ou erradas. Ao completar este
questionario poderd contribuir para a melhoria do acompanhamento profissional no
Processo de Luto na Infancia.
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Agradecemos desde ja a sua colaboracao.

I:I Sim, aceito participar no estudo.

I:I Nao, ndo aceito participar no estudo.

Assinatura do Entrevistado:

Sertd ou Cernache de Bomjardim, de ,2014
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Apéndice M - Carta Informativa e Consentimento
Informado (Menores de 16 anos)

Data: Outubro 2014
Para: Encarregados de Educagdo

Assunto: Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos - Carta informativa referente para a
aplicagdo de um questionario no ambito da realizacao de uma investigacao cientifica.

Exmos/as. Encarregados de Educacéo

Eu Katia Belizanda Farinha Marcal, Enfermeira e Mestranda no segundo ano do segundo
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto
Politécnico de Castelo Branco sob orientacdo da Enfermeira Silvia Ramos, Mestre em
Cuidados Paliativos e da Professora Adjunta do Departamento de Ciéncias Sociais e do
Comportamento da Escola Superior de Satde Dr. Lopes Dias - Isabel Lourenco, venho por
este meio informa-los relativamente a realizacdo de um estudo cientifico na instituicio
escolar do seu educando sobre “O Processo de Luto na Juventude”.

O correto desenvolver desta investigacdo cientifica apenas serd possivel através da
aplicacdo de um questionario junto dos alunos do 102, 112 e 122 ano de escolaridade que se
voluntariem a participar. O mesmo visa a recolha de informacoes valiosas acerca do Processo
de Luto da Juventude, nomeadamente, o seu conceito, as suas implicacbes no
desenvolvimento psicofisiolégico, o seu impacto na qualidade de vida e identificacdo de
fatores positivos ou negativos na resolucdo deste moroso processo. Os dados recolhidos no
decorrer do presente estudo de investigacdo serdo absolutamente an6nimos e confidenciais
destinados a fim meramente estatisticos, com objetivo de favorecer a obtencdo de novas
informacdes no que concerne as tematicas precedentemente mencionadas.

A participacdo de cada jovem é voluntaria e a sua identificacdo sera mantida no
anonimato, podendo o mesmo desistir sempre que desejado sem qualquer tipo de retaliagao.
Salienta-se ainda que este estudo ndo trarda ao seu educando qualquer despesa ou risco,
implicando apenas, da parte dos participantes, alguma disponibilidade que, todavia,
garantiremos nao colocar em causa o normal funcionamento dos periodos letivos.

No concernente aos consentimentos informados, é necessario ter em conta o ponto n2 3
do artigo no 382 do Cédigo Penal que reconhece validade legal ao consentimento prestado
por quem tenha mais de dezasseis anos. Deste modo, antes da aplicacdo do inquérito sera
entregue aos participantes um consentimento informado que deverao assinar, onde constara
as informacgodes relativas ao modo de participacdo no estudo, aos seus objetivos e a
confidencialidade do mesmo.
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Tendo em consideragdo que o presente estudo ird igualmente integrar jovens com menos
de 16 anos é presentemente solicitado aos encarregados de educacdo destes jovens que
concedam o seu consentimento para a participacdo do seu educando no presente estudo.

Sem mais assunto subscrevo-me, agradecendo desde ja a atenc¢do dispensada.

I:I Sim aceito que o meu educando participe no estudo.
I:I Nao, ndo aceito que o meu filho participe no estudo.

Assinatura do Encarregado de Educacio:

Com os Melhores Cumprimentos.

Mestranda:

Katia Belizanda Farinha Marcal
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Apéndice N - Questionario: Processo de Luto na
Juventude
O presente questionario visa a obtencdo de uma variedade de dados acerca do “Processo

de Luto na Juventude”. Solicita-se aos participantes que respondam o mais sinceramente

possivel a todas as questdes colocadas. Realga-se que, cada ser humano é diferente do

outro, pelo que ndo existem respostas certas e respostas erradas.

Agradecemos desde ja a disponibilidade dispensada.

PARTE I - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. GENERO I:I Feminino I:I Masculino
14/15 anos I:I 18 anos
2. IDADE
16/17 anos I:I >18 anos

3. ANO ESCOLAR

Ensino Secundario = 102 ano

Ensino Secundario = 112 ano

Ensino Secundario = 122 ano

4. ACTIVIDADES

Estudante I:I Outro
Trabalhador-estudante

Voluntariado

5. ESTADO CIVIL

o oouog

Solteiro(a) I:I Outro

Casado(a)
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PARTE II - DADOS ACERCA DA MUDANCA APOS O TRAUMA

1. Pense na pessoa mais I:I

.. . . <1 meés I:I 7 a9 meses
significativa para si que

faleceu. Ha  quanto I:I 1a 3 meses I:I 10 a 12 meses

tempo aconteceu?
I:I 4 a 6 meses I:I > 12 meses
NOTA: Caso tenha

selecionado a opc¢ao “nunca
perdi ninguém significativo”,
passe para a Parte III - Dados
referentes ao Luto e aos seus
mitos, do questionario.

I:I Nunca perdi ninguém significativo

I:I Mae I:I Irma/Irmao
2. Indique o lago parental I:I al I:I ia/Tio
que tinha com essa I:I AVS I:I J—
pessoa.
I:I Avd I:I Outro

Se respondeu outro, indique

qual:

Sim [ ] Nio

Por quem lhe foi proposto?

3. Face a esta perda,

o

indique se procurou

apoio psicolégico. Por

quem lhe foi proposto?

0 nivel 1 como sendo emocionalmente suportavel, o

4. Considerando as | nivel 3 como emocionalmente indiferente e o nivel 5

05

respostas anteriores, | como emocionalmente insuportavel:

indique o quanto essa
perda foi dificil a nivel U g
01 02 04

emocional, segundo a

03

I S I e O e A B A

escala apresentada.

I:I Nao mudei ou mudei por outros motivos
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5. Em relacdo a pessoa Mudemmito/panco

falecida que referiu

anteriormente, indique se Mudei ligeiramente

reconhece alguma mudanca

. .. Mudei moderadamente
em si proprio subsequente

dessa perda. Mudei acentuadamente

HRENERERE

Mudei totalmente

a. Mudei as minhas priori (valores) acerca do
que é importante na Vida.dﬁ

. Dou mais valor a minha vida. I:I
Tenho novos interesses. I:I

. Confio mais em mim préprio. I:I

6. Para as afirmacoes que se
seguem, e considerando a sua
resposta a questiao posterior,

. . Tornei-me uma pessoa pior.
refira de que modo reconhece

™o a0 o

Compreendo que posso contar com as outras
que essa mudan¢a ocorreu na pessoas.

sua vida segundo a seguinte | & Estabeleci um novo rumo para a minha vida.
h. Sinto-me mais préximo das outras pessoas.
i. Consigo transmitir as minhas emocdes.

escala:

j. Agora sei que sou capaz de lidar com situacoes
e 0~ Nido Mudei ou mudei ) 58 B P ¢

dificeis.
por outros motivos k. Sou capaz de fazer coisas melhores na vida. I:I
e 1 Mudei Muito Pouco . Perdi muito a minha fé.
.. m. Percebo o quanto o mundo pode ser injusto. I:I
e 2> Mudei Ligeiramente . . . .
n. Aprecio mais cada dia de vida. I:I
e 3->Mudei 0. Apareceram novas oportunidades de vida.
Moderadamente p. Sinto mais compaixdo pelas outras pessoas.
. Percebi que nao existem amigos verdadeiros.
e 4->Mudei : : . ; . I:I
r. Esfor¢o-me mais nos meus relacionamentos com
Acentuadamente 0S outros.
e 55 Mudei Totalmente s. Tormei-me_insensivel aos pequenos problemas

dos outros.
t. Tenho uma fé e religiosidade maior. I:I
u. Descobri que sou mais forte do que pensava. I:I
v. Percebi que ha muitos acontecimentos que ndo
podemos evitar.
w. Aceito melhor o facto de precisar dos outros. I:I
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PARTE III - DADOS REFERENTES AO LUTO E OS SEUS MITOS

Discordo

totalmente

Discordo

Indiferent

e

Concordo

Concordo

totalmente

1. Frases como “ndo se preocupe”; “a vida segue” e o
“tempo cura todas as feridas” dao muito consolo.

2. No veldrio/enterro nio se devem mostrar as emogoes.

3. Nao se deve pensar e falar acerca do falecido.

4. Ir ao cemitério é negativo para a aceitacio da morte e
consequente Processo de Luto.

5. A duragio do processo de Luto é de um ano.

6. O luto esta fora de moda.

7. E bom aconselhar a pessoa enlutada acerca do que
deve fazer.

8. E melhor nio perguntar a pessoa em Luto “como esta”
para nao reabrir a ferida.

9. Pensar apenas nas coisas positivas acerca do falecido é
o mais correto a fazer.

10. Reacdes fisicas como falta de ar, transpiracao
abundante, palpitacdes, choro etc. sdo sintomas
frequentes durante o Luto.

11.As criancas devem permanecer alheias ao
falecimento.

12.0 Luto terminou quando a pessoa falecida foi
esquecida.

13. Apenas aquele que chora sente realmente a perda.

14. As terapias e grupos de Luto ndo servem para nada.

15. Nao falar acerca da morte, da perda e do falecido
ajuda a superar a perda.

16. Ocupar os tempos livres é uma boa estratégia para se
distrair.

17. Os rituais de veldrio e funeral apenas servem para
aumentar a dor da perda.

18. 0 alcool, o tabaco, as drogas e os jogos sio 6timos
para acalmar a dor da perda.

19. Trabalhar muito ajuda a esquecer a dor da perda.
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20. Quem nunca perdeu alguém nao entende o sofrimento
desta situacao.

21. As criangas nao se recordam da perda e da dor que a
morte causou.

22. As pessoas que sofrerem mais ao longo da vida lidam
melhor com a dor da perda.

23. Os valores, costumes e cren¢as da familia em Luto nao
devem ser considerados.

24. A morte no domicilio (em casa) dificulta o processo de
Luto para a familia.

25. Deve esperar-se que a pessoa em Luto peca ajuda.

26. Se a pessoa enlutada comecar a chorar deve-se tentar
acalma-la.

27. As reacoes ocorridas no processo de Luto ndo estdo
relacionadas com o tipo de morte.

28. Manter a casa tal como a pessoa falecida a deixou
ajuda no processo de Luto.

Fim.

Obrigado pela sua Disponibilidade e Participacao!
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Apéndice O - Tabela VI: Resultados, por Classes, Obtidos a
Pergunta 6 da Parte Il do Questionario

Tabela VI: Respostas, por Classes, Obtidos a Pergunta 6 da Parte II do Questionario.

Mudei ligeiramente Mudei
Ou mudei acentuadamente ou
moderadamente Mudei totalmente

4 (44,3%) 61 (28,8%) 41 (19,3%)
65 (30,7%) 69 (32,5%) 64 (30,2%)
115 (54,2%) 49 (23,1%) 34 (16,0%)
118 (55,7%) 53 (25,0%) 25 (11,8%)
168 (79,2%) 18 (8,5%) 9 (4,2%)

9 (42,0%) 60 (28,3%) 47 (22,2%)
109 (51,4%) 58 (27,4%) 31 (14,6%)
3 (39,2%) 70 (33,0%) 45 (21,2%)
106 (50,0%) 59 (27,8%) 33 (15,6%)
86 (40,6%) 48 (22,6%) 62 (29,2%)
104 (49,1%) 58 (27,4%) 32 (15,1%)
144 (67,9%) 33 (15,6%) 20 (9,4%)
85 (40,1%) 48 (22,6%) 63 (29,7%)
80 (37,7%) 58 (27,4%) 58 (27,4%)
124 (58,5%) 41 (19,3%) 31 (14,6%)
86 (40,6%) 66 (31,1%) 44 (20,8%)
140 (66,0%) 31 (14,6%) 24 (11,3%)
90 (42,5%) 64 (30,2%) 43 (20,3%)
129 (60,8%) 41 (19,3%) 27 (12,7%)
128 (60,4%) 38 (17,9%) 31 (14,6%)
85 (40,1%) 58 (27,4%) 54 (25,5%)
65 (30,7%) e (23,1%) 83 (39,2%)
48 (22,6%)

Nao mudei ou mudei

Pergunta 6
pouco

i

N/

16 (7,5%)
14 (6,6%)
14 (6,6%)
16 (7,5%)
17 (8,0%)
16 (7,5%)
14 (6,6%)
14 (6,6%)
14 (6,6%)
16 (7,5%)
18  (85%)
15 (71%)
16 (7,5%)
16 (7,5%)
16 (7,5%)
16 (7,5%)
17 (8,0%)
15 (7,1%)
15 (7,1%)
15 (71%)
15 (7,1%)
15 (71%)
15 (7,1%)

=N K=
- B

32|
—

o]
[mbjy [N

!
N/ -

—
N/

ZIEE

=l K=
—

=)
—

-
=

Sl2|e

N/

z

90 (42,5%) 59 (27,8%)
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Apéndice P - Tabela Vll: Resultados, Detalhados, Obtidos a
Pergunta 6 da Parte Il do Questionario

Tabela VII: Resultados, Detalhados, Obtidos para a Pergunta 6 da Parte II
do Questionario

Pergunta 6
Nio mudei
Mudei pouco
ligeiramente
moderadamente
Acentuadamente
Mudei totalmente

49 alunos 30 alunos 31 alunos 22 alunos 19 alunos
alunos alunos

23, 1% 21, 2% 14, Z% 14, 6% 10, 4% 9, 0% 7, 5%

38 alunos 27 33 alunos 36 alunos 36 alunos 28 alunos 14
alunos alunos

17,9% 12,7% 15,6% 17,0% 17,0% 13,2%

76 alunos 39 23 alunos 14 alunos 20 alunos 14
alunos alunos

35'8% 18'4% 10'8% 12’30/0

81 alunos 37 22 alunos 31 alunos 13 alunos 12 alunos 16
alunos alunos

38,2% 17,5% 10‘4% 14'6(%)

149 alunos 19 11 alunos 7 alunos 3 alunos 17
alunos alunos

70'3%

55 alunos 30 alunos 30 alunos 28 alunos 19 alunos
alunos alunos

25 9% 0% 14, 2% 14, 2% 13, 2% 0% 5%

76 alunos 33 24 alunos 34 alunos 20 alunos 11 alunos 14
alunos alunos

54 alunos 35 alunos 35 alunos 30 alunos 15 alunos
alunos alunos
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67 alunos
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32 alunos

27 alunos

20 alunos

13 alunos

14

alunos

31,6%

18,4%

15,1%

12,7%

9,4%

6,1%

6,6%

47 alunos

39

alunos

25 alunos

23 alunos

43 alunos

19 alunos

16

22,2%

18,4%

11,8%

10,8%

20,3%

9,0%

73 alunos

31

alunos

23 alunos

35 alunos

19 alunos

13 alunos

34,4%

14,6%

10,8%

16,5%

9,0%

6,1%

107 alunos

37

24 alunos

9 alunos

13 alunos

7 alunos

50,5%

11,3%

4,2%

6,1%

3,3%

57 alunos

28

alunos

21 alunos

27 alunos

29 alunos

34 alunos

16

alunos

26,9%

13,2%

9,9%

12,7%

13,7%

16,0%

7,5%

46 alunos

34

alunos

26 alunos

32 alunos

30 alunos

28 alunos

16

alunos

21,7%

16,0%

12,3%

15,1%

14,2%

13,2%

7,5%

91 alunos

33

alunos

17 alunos

24 alunos

18 alunos

13 alunos

16

alunos

42,9%

15,6%

8,0%

11,3%

8,5%

6,1%

7,5%

50 alunos

36

alunos

29 alunos

37 alunos

28 alunos

16 alunos

16

alunos

23,6%

17,0%

13,7%

17,5%

13,2%

7,5%

7,5%

116 alunos

24

alunos

11 alunos

20 alunos

12 alunos

12 alunos

17

alunos

54,7%

11,3%

5,2%

9,4%

5,7%

5,7%

8,0%

55 alunos

35

alunos

34 alunos

30 alunos

29 alunos

14 alunos

15

25,9%

16,5%

16,0%

14,2%

13,7%

6,6%

96 alunos

33

23 alunos

18 alunos

9 alunos

18 alunos
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94 alunos 17 alunos 21 alunos 16 alunos 15 alunos
alunos alunos

44, 3% 1 0% 8 % 9, 9% 7, 5% 7, 1% 7, 1%

59 alunos 26 PAE LG 33 alunos 31 alunos 23 alunos
alunos

27,8% 12,3% 11,8% 15,6% 14,6% 10,8%

40 alunos 21 alunos 28 alunos 37 alunos 46 alunos
alunos alunos

18, 9% 11, 8% 9 % 13,2% 17,5% 21,7%

64 alunos 26 29 alunos 30 alunos 31 alunos 17 alunos 15
alunos alunos
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Apéndice Q - Tabela VIlI: Resultados, por Classes, Obtidos
as Perguntas da Parte Ill do Questionario

Tabela VIII: Resultados, por Classes, Obtidos as Perguntas da Parte [l do

Questionario

Lar 2

5
5
5
5
5
[ 8
5
5
5
Kl
6
KN
5
10

-

IR
N
R
AN
ECE N
B
R
EZRK
R
R
EAK
RN
R
ENK
R
R
AL
e
R
BRI
EES K
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Anexos
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Anexo A - Folha de Presenca

Exvols Supevior de Sadde
L. | o [Am

FOLHA DE PRESENCA

ALUND:___ CURSO; Mestrado em Cuidados Pallativos
LOCAL DA PRATICA CLINICA:
PRATICA CLIMICA: SERVIGO:
MES: ANO LETIVO:
HORARID |
DS Manhd Tarde W DE HORAS
ENTRADR | galoa EWTRADA | salDA

SNz z2e|elueo|slw|ss

(LX)
=

EEEHH%HEHF&

Total horas |
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Anexo B - Modelo de Processo Clinico

| JUNTA BE EXTREMADURA
Isnntm ESCP. Codicpiia o Samidid p Pependench
ExCreemeibo Equipes de Soporme de Culdados PaMativos
the Salud Praograma Reglonal de Cuidados Paliacivos
Historia Cliniea _]
CATOS DE FILIACION
L L o T~ | [ |
e~ T — - S —— =
Tailonee . S T R S
Sewo . Bded 55 P | | H
R e i . — 1 W T
PROCEDEMCIA: [] Cenra de Salud ] Hespital
Conces Sabod Hospital i L P
Consulooro oo Servicl
Hédien N - ) M Hestoria .
Médico ... - .
. h Erfermera
Trab. Sodal oo . Trab Socal o
LT — — TeléfaraiHoraria - r—— -
DATOS DE IMCLUSIAN
Focha Matilicacin Fecha Inclusidn Makivg Beting™ ] Facki Pashee |
Fecha Salida Fucha Salicle®
® Esitat, Civldes de doreiiBo o Hegatha o anar o progrems, = Baiorea decil orgartnres
OMCOLOGICO [ N OMCOoLOGICO [
rese. [ HeraT. [ cagn. [ MEUR. [] sioa [ rEMAL [
L
TIPC DE INTERVEMCION
ACTVOIDIRECTO ASESCRIA COORDIMACION CLMPLE CRITERIOS
S0 Mo 5 R %! Mo Si ! N
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ANTECEDEMTES: HTA ! DM EPOC I ALOOHOL- TABRMCODRCEAS FALERGMS CONDCIDAS e

TRATAMIENTO ACTUAL DE MEDICAMENTOS
FARMACODS pasoLocl | CURACION RESPUESTA

TRATAMIENTO | (RC/RPMRMYY®

QPIOIDES: Resefiar los apicides, la respuesta y las incidencias que hayan ocurride.

* (P Redpuiitn Cempiees; RF: Raspusom Porcial, MR: Mo Ripuci MY Mo Yalarable).

HISTORIA DE LA ENFERMEDAD
| T g s W = e i {11 ¢= L = | 2 - x|
Localizacion de Metdscasha e
Tratamiento: Qt, R Ctros ... - . -
Diagndstico no encoldgico: ... . - . - SR
Motivo de consulta: {Recager si es por mal control sintomas, social, erganizativg)

EXPLORACIGH FISICA:
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VALORACIGN PSICOSOCIAL

HOJA RESUMEN DE PLAN DE CUIDADOS

I. Problemas deteceados

2. Diagnosticos principales (Incluye diagndsticos médicos y enfermeros)

3. Objetivos y plan de actuacién

Rpcwrson socklen: Avuda domicilinia ______  Tipoderecorsas
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Anexo C - Modelo de Folha de Terapéutica

Servicio ES.CF 1IN AR
Exbremedio Equipo de Soporre de Cuidados Pakarives .! = TA DE MEEH kA
e Sl F'r'ﬁgl-.jma R_ggiuml dn Cuiduds. Palithos Loddapdia de Saredadl y Copiaang
Huoja da Trataniento de Diagniitice Principak: = Huga K= e
Fecha: | . ; Wik
Prafesimnales: I Wi, | .
| i [ T
1 1 = |
: £ 1
" | i 1
z T
[ | == {
£ |
i — ' - '
- — it | -_ |
- o remr e
&
3
£
o
-~
e | . |
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g Servicio ESCPR GOBERNO DE EXTREMAD
. dma s Equipo de Soporte de Cuidades Pafiachves e v Sl o
Programa Fegional de Clidados Paliarivos e
HOLA DE TRATAMIENTO DE- -
. i 1 — FECHA: _
FARMACOS Fecha | Motive | *

s i : — e (Mo Mem Meew

- — |
B _ 1

—
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Anexo D - Modelo Folha de Resume da Situacao Clinica

E‘ EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE CORIA
Gerencia de Salud de Coria. Hospital Ciudad de Coria

Nombre: Médico:

Al Cantro die Salud:

Diagndstico: Fecha:

SITUACION ACTUAL:

DOLOR ASTEHIA | WVOMITOE | INSOMHIO DISMESA, | ESTRERIMIENTO

L Karnafsiy: Barthai: PlaiMar: Sat. Du: Lo !

DIAGNOSTICO:

PLAM DE CUIDADOS:

TRATAMIENTO:

OBSERVACIONES:

Enfermans: FeldaSa

=
i e

" S A e,

Ty Faa e e S

g T P
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Anexo E - Comprovativo de Realizacao: Sessao de
Educacao

Gerencia del
Area de Salud
de Coria

CHARLA

“PROCESO DE DUELOD"

CERTIFICADOD DE POMENTE

A favor de

KATIA BELIZANDA FARINHA MARCAL

Calebrado en Coria &l dia 26 e Junia de 2014
Ha impartida 1 haora leonca

En Cona, 3 weintisés de Junio de dos mil catons

COORDIMADORA DE FORMACION DEL AREA DE SALUD DE CORIA

.-".- -H-

s y

o F_—T /JJ f"l“-':l.e”
ks j 1724 de Salud ( i '-.;:f{r’:e"' N

|
sy J73))
Gogui . ¥ ';_-vil-\."".kh“'#"'j

Fe*: W Zalud Hemandez Juanss
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Anexo F - Comprovativo de Presenca: Seminario de Cuidados Paliativos Pediatricos

EsCoda Supenor de Solde
Dr. Lopes Dias

Certificado

Cerifica-se que KATIA BELIZANDA, FARINHA MARCAL participou mo Semwimdnior Cuididos Paliatives
Pediditrioes. organizado pela Escola Superior de Sadde Dy, | opes Dias, do Institule Politéonien de Castelo

Branco, realizado no dia 16 de maio de 2004, com a duracin de & haras.

Castelo Branco, 16 de maio de 2014

o~ Dirgdora
'] ¥

CUIDADOS s
PALIATIVOS Tousla

A Favka Do alyvebdddilines Sapeta

PEDIATRICOS Frof. Coaranador
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Anexo G - Comprovativo de Presenca: Sessdo de Educacao
“Uso Seguro de Medicamentos no Contexto de Cuidados
Paliativos”

"Hospital HINTA DE EXTREMADU
Ciudad
de Coria

Por el presente documento certifico que Dfa. Katia Belisanda Farinha Margal
ha acudido a la ponencia titulada “Uso seguro de medicamentos en el
contexto de Cuidados Paliativos" de una hora de duracion, realizada en el
Hospital Ciudad de Coria el dia 21 de Mayo de 2014,

Para que asi conste

En Coria, 22 de mayo de 2014

Fdo. Rall Sanchez Posada
Coordinador del Equipo de Cuidados Paliativos de Coria
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Anexo H - Comprovativo de Presenca: Curso de Cuidados
Paliativos Pediatricos de Mérida

Gerencia del [LINTA DE EXTREMAIHIE A
rea de Salud
de Mérida

D* CARMEN GALAN MACIAs,
Coordinadora de Formacitn del Area de Salud de Mérida,

CERTIFICA:

Que D. KATIA BELIZANDA FAHINHA MARCAL, con DNI n® 13961928,
ha asistido al Curso “Cuidados Paliatives Pediatricos™, celebrado en
Mérida, el dia 28 de mayo 2014, con un total de 3 horas ¥ media
lectivas.

Y para que asi conste v surta los efectos correspondientes, se firma el
presente certificado en Mérida, a 28 de mayo de dos mil catorce,

Cu-nrdinal]gm Formagion de Area
. [ /;';J:Ii\! =
= el b

T i
Fdao,: Dra, Carmen Galan Macias
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Anexo | - Escolas em Uso na UCP de Coria

" |Hospital
Ciudad
de Coria

v

INDICE BARTHEL

Alimerntncicn Pt acion
- innclepenic lestes 10
- con ayuda -5
- imposibbe o]
Higiena
- pueds banarse sodo 10
- S pEing, se lava 3
- myposible =0
Wesiir s
- Indepandiese 10
- ayicla nroder oo P
- imposithe o
Miccion
- controlEda =10
- comtr ez oossioral g
- inconthitercia halsitial 0
Deposiciones
- conbralada =10}
- Incontinancia ocasional [
incontinancia habitual 0
Uiscr ded WG
- lirwlependients 10
ayuca parcial -5
= Lotadmeste depencdienie o
Translarencias {(cama-silla)
= e perdisnte 15
- o wlgitancia 16
- puede rantarse pero bay qua ayudarle =5
- ATl e 0
Diaambulasion
indepeandisnte para 50 m 15
- con ayuda para 50 m. -10
% 0 m, con sils de ruedas 5
- imposile ]
Escaleras
- indapandiernte 10
= eyl o wiggifar 5
- imipoails e .0

Marima plunkoacion: 100 pumaos (90 si va en silla de ruedas)

Resultads v grado de dépeﬁaﬁ;éf& R

Tl L o o

< 20
l20-35 e
10-55 — rado
g e
.I 00 i Fis 3 —
e T
. Alndepenciente §
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EQUIPO DE SOPORTE DE CUIDADOS PALIATIVOS DE CORIA

EALUATIVE FROGHNOS W SCOIRE - s Score
Mahoni WL Nana O, Paovanc B st al Socossesd w v of D Paliaim Pro
St inisermnad by @ paLanes. ) Paie Sy peien Manage TESS )T 2401

Puriusciod puscial
Oenes [presoncia ol
™ [
=i L]
sl faehtencia da)
Mo a
- 1
e e
'-.Eléﬂ!bﬂ.nnhﬂ_]
T 3
WAl ]
020 AE
ERpriaitn Clinkcs. de supssslvencn jo
T A
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LT FY |
H 25
E & &5
4 &0
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ptapgari o 1o nles.
el (4 BREA SO0 bucow ) mj o
L] (8507 5000 bems § o) L]
e A = 1T MK ks | e 15
Linfagies )
ATl | SO =]
] O PR 10
Ry ke [D-17, 0080 2
Shupom dn rigagy AT Porpencion ioeal
$-wmnhuum < PN the wobrovamar @6 DLBE
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EES [Palliative Porformance Statush

"% | Deambulacién Actividad y Autocuidado Ingesta Mival de
Ewvidiencia Enfermadad conciencia
100 complena actvidad normal | commplelo el alarin
i no evigancla da
I e enformadad |
&0 complety ectividad nonmal complein narmal alara
alguna evidencia de
- ___ enfermedad
an compdata actividad con esfuerzo COMpRete nolmal o aAlerta
abguna evidencia da reducida
i enfermedad |
| raCicida Imposile rabajas comglalo normalo | alketa
| alquna evidancia o redicida
apifarmidad | ]
&0l resdcidn il hasor | asmlencia | nomal o alefta o |
hobhiestrabso domastice | ocaskonal reducida counfusa
Enfamadad manifiesta |
50 | principalmerte | bmposible hacer cuakjuier | considerable | normalo | alertao |
sentadafestirads | - trahajo asisiencia resciucicn canfuso
| enfermesdad exlanss
40 | principalments iguad antaricr bascamania niarmal o alerta o
eCAmas asi=ikde raducida | somnodiento
i o eanfuso
730 [ iceaimente *lgual ameriar completamente | _feducida alerta o
ancamaio * dapandionia sorrmnolienio
o confiso —
M| mtalmants igued antariet lpual anteriar | pequenos | alertao |
Ercamacks sorbios armnnianin
o Confuso
W0 wamenta Iigual areicr qual amterkr | salo | somnolienta
ancanmado culdado O cama
| hoca
0 _['_' FriEo . . o :
Towl o Piwitien vensiba = puisily

1 g0 i s oty i, reem § BT
2 ol il S by ssreane?
B o Deorada pelare ghota?
4 Cinl By w e o kabons?

£ uDadnio pfcs e

B LTS i85 eciva d racieesiol Dia mes y ane

-2 -0'Correc]

L= -‘?'T]:!@‘a-luﬁ;_,,-.m. e

S F -

-0

bl ) ERCCRIST —(ROTANNAT ik o Bl parionie B0 rond tekbicng

L L T T S

TG

ik

1 LR G e of preeddents ] gaiena?

A Chusie low o 3erion preskienss ool gobisims

0 pCules won bes 5 opRERI0S O By riadeT

10 Voys resdanda ok 3 o 3 ol ey 20 vt g i

El o e cona el
W24 o heer v mcribin v

0 0 S ch ptEnen e ol
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Anexo J - Escala de Avaliacdo de Sinais e Sintomas

Eﬂ:ipl:" PROGRAMA REGIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS
B
de Coria EQUIPO DE SOPORTE DE CUIDADDS PALIATIVOS DE CORIA

ilujn de Monitorizacidn de: Diagndstico Principal: Hoja N®2:
Fecha: | | ] [
Profesionales: | 1 i

Daolar ]
LSSl o

Nauptas = i

| Tmaning o
RendnsEmn
SOMeDhEa

EL= I respiras
Ausencis do apetita
NSO {
Estreramienta “T

Disiagia
Ernstoimila

L = -
|

1

|

Saburacen Oy
mebro shdomanal

Edernaz i 1

Ingests hkdrica |

T Tk R ISR, RS FATe e A

Sandas e

Wceras

Agitacicondus/delirum

g=EZ=w WKOZO—WN wMbBrBaAaum

Nz

m 1Pt e P Eawrg) |
Barthed

PaiTier
ol Grare
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Anexo K - Edmonton Symptom Assessment Scale

DOLOR ESTADIAJE DE EDMONTON:
L
« 2
LI
Facha I :
Profesional ' -
1 yzal Basal | Basal ) Husal:
Imaptha; LT |G rughag: Lyt
Basai: sy Biial Barzat i g
v limapiva; Impiiva: Impiivr e
Einsl: Basai: . .
Dolor 3 — = |
e D [— [re— [e—
Estadios Prondsticos de Edmonton
A Wbl ey 0; Corpoferigtoas  G: Exposicion provis @ Opioides  O: Fuscion
A Viszam B0 leckiemisl | C: < B0 mg e orTe i
A% CoenPars Blandan B2 noidentyl (2 63300 my de moina B: Aleragn
A3 Kpropdnie £3: » 300 myg de morfing
]
21 e
E: Distts Peicoldgicn 1 Tolerano la s apicisas: . Aremomnme BBCCIOnN o dicgas o aliuhed
Ed: Mo isinics Maymr P Inonanmanis <% dos's inicinl par dla gics " : "
E¥: Diuds Mipor F2! Incramenn 5% doris inickd por dia &2 M

Estmdio 1; A1 AZ, B1, C1, G2, D1, E1, F1, &1
Extacdin 3; A8 A5, C1,CF
Extadlo 3: A3, BZ, E2, FZ, G2
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Anexo L - Carta de Condoléncias

Coria, 24 de Agosto de 2012

Familia de ...................

Querida familia:

En estos momentos dificiles, en los cuales es complicado decir una
palabra que pueda aliviar vuestro dolor por la pérdida de ........... .queremos
dirigirnos a vosotros para manifestaros nuestras condolencias.

Debéis sentiros orgullosos y satisfechos, porque llegar el final
dignamente, ha sido posible gracias a vuestro apoyo, esfuerzo, paciencia y
carifio con el que habéis cuidado a ........... , permitiéndonos ayudaros en la
tarea de controlar las complicaciones que iban surgiendo. Durante el
tiempo que os hemos acompafiado, hemos sido testigos de la enorme
calidad humana de vuestra familia

Podéis contar con nuestra disposicién para cualquier asunto que os
podamos ayudar. Cualquier tema que os preocupe o querdis compartir no
dudéis en poneros en contacto con nosotros con toda confianza. Esperamos
haber sido de ayuda en esta dificil tarea.

En nombre de todos los componentes del equipo, recibid un fuerte

abrazo.
Radl Sdnchez Posada Rosa M2 Moralejo Vicente
Antonio Fernandez Romero David Gédmez Garcia
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