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Resumo

A formacao avancada dos profissionais que integram as equipas de cuidados paliativos
(CP) é uma necessidade que, no meu caso, se cruza com uma motiva¢do pessoal de concluir o
mestrado em CP e que culmina no presente relatério de pratica clinica para a obteng¢do do
referido grau académico nesta area do saber.

Este relatério esta dividido em 4 partes. Na primeira apresento o modelo de organizacio
da equipa. A pratica clinica foi realizada numa equipa domicilidria de CP que foi escolhida
por se encontrar alinhada com a minha prépria pratica enquanto enfermeira, com a vantagem
de ter um modelo de organizacao e funcionamento diferente da equipa comunitaria em que
trabalho e de constituir uma mais-valia na concretizacao do projeto de intervenc¢io, uma vez
que esta equipa é parceira numa comunidade compassiva.

Na segunda parte do relatério desenvolvo as competéncias adquiridas em estagio, onde
integro todas as aprendizagens e reflexdes criticas sobre as mesmas. O estagio deu-me a
oportunidade de colocar em pratica a teoria ministrada em contexto académico, sendo
espelhadas na identificacdo e reflexdo que faco das intervencdes realizadas, organizadas
pelos 4 pilares dos CP. Fui integrada na equipa e realizei visitas domicilidrias de
acompanhamento do doente e cuidador/familia.

O estudo de caso escolhido e descrito na terceira parte do trabalho orienta para a
discussdo da importancia das redes de vizinhanca compassiva nos cuidados a pessoa com
doenca avancada e em fim de vida e no apoio ao seu cuidador.

Esta tematica é desenvolvida na parte IV, no projeto de intervencdo, pela urgéncia da
criacdo e implementacdo de medidas de saldde publica que caminham ao lado das respostas
dos servigos de sadde e sociais, envolvendo toda a comunidade civil nos cuidados ao doente
com necessidades paliativas. Desta forma, as acdes desenvolvidas tiveram como objetivo a
sensibilizacdo da equipa comunitaria e intra-hospitalar de cuidados paliativos e da camara
municipal, para langar sementes na constituicdo de uma comunidade compassiva.
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Abstract

Advanced training for professionals working in palliative care (PC) teams is a need that, in
my case, intersects with a personal motivation to complete the master in PC and which
culminates in the present report of clinical practice to obtain the academic degree in this area
of knowledge.

This report is divided into 4 parts. In the first one, [ present the organizational model of
the team. The clinical practice was performed in a domiciliary PC team that was chosen
because it was in line with my own practice as a nurse. This team also has the advantage of
having a model of organization and works differently from the community team in which I
work and has also the added value of implementation of the intervention project, because this
team is a partner in a compassionate community.

In the second part of the report I develop the competences acquired in the internship,
where | integrate all the learning and critical reflections on them. The internship gave me the
opportunity to put into practice the theory taught in the academic context, being mirrored in
the identification and reflection that I do of the interventions made, organized by the 4 pillars
of PC. I was integrated in the team and carried out home visits to monitor the patient and
caregiver/family.

The case study chosen and described in the third part of the paper guides to the
discussion of the importance of compassionate neighbourhood networks in the care of the
person with advanced and end-of-life disease and in supporting the caregiver. This theme is
developed in part IV, in the intervention project. Due to the urgency to create and implement
public health measures aligned with the responses of health and social services, involving the
whole civil community in the care of the patient with palliative needs. In this way, the actions
developed were aimed at raising awareness of the community, intra-hospital palliative care
team and the municipality, to sow the seeds for the constitution of a compassionate
community.
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Introducao

0 ano de 2022 inicia-se com a alegria e motivacdo de muitos projetos pessoais,
profissionais e académicos, que abruptamente sdo interrompidos pelo subito propodsito da
impermanéncia da vida, que nos chega por via do medo de um possivel diagndstico de doenga
incapacitante. E assim a vida coloca-nos a prova, tendo que obviar caminhos, alterar metas,
definir outros trajetos consistentes com um novo proposito.

Deste modo, esta etapa de mestrado que culmina no estagio e elaboracao do relatério teve
de ser interrompida no dia 31 de janeiro de 2022 e retomada em setembro de 2022, tendo o
prazo de entrega de relatorio sido alargado para 22 de novembro de 2022. Foi com muita
gratiddo que ap6s a minha reabilitacdo voltei ao estagio e embora o percurso estivesse
definido em projeto, o cronograma teve de sofrer alguns ajustes, pelo que foram prejudicadas
algumas intervencdes e acrescentadas outras que fizeram todo o sentido.

No ambito do estigio, o projeto de intervencdo desenhado teve como temadtica
orientadora as comunidades compassivas. Tal foi originado a partir de uma motivacio
pessoal, apoiada numa experiéncia profissional de cerca de 10 anos, dedicada a prestacdo de
cuidados em domicilio ao doente dependente com doenca crénica e avangada, sem olvidar o
apoio a familia e cuidadores neste contexto. Ao longo deste tempo percecionei as reais
necessidades do doente e familia, as respostas sociais insuficientes para as suas necessidades,
a soliddo nao desejada, as dificuldades inerentes a dependéncia, por vezes a auséncia de rede
de apoio social e familiar e muitas vezes as situagdes que motivam idas aos servigos urgéncia
dos hospitais de agudos, sem indicacgao.

De inicio, estas situagdes que nos indignam e nos comovem podem paralisar-nos ou
afastar-nos das mesmas, como estratégia protetora para alivio do nosso sofrimento, ou por
outro lado, motivar-nos a envolver cada vez mais, mantendo a nossa indigna¢do, mas de uma
forma que acolhe o sofrimento do outro e nos move a uma intervengao ativa para alivio do
seu sofrimento. Desta atitude compassiva de cuidado, encontrando sinergias noutros
profissionais, cuidadores formais, informais, doentes, membros da comunidade, foi crescendo
a vontade de contribuir para uma mudanca de paradigma social, em que os cuidados ao
doente sdo partilhados pelos varios setores da sociedade (saude, area social), com
envolvimento da comunidade. Acredito que sé desta forma os cuidados aos cidadaos serdo
sustentados numa rede de seguranca, dignidade e humanizagao, proporcionando um maior e
melhor alivio do sofrimento, com ganhos na qualidade de vida no processo de doenca. Deste
modo, pretendo estudar os contributos da comunidade compassiva (CC) nos cuidados aos
doentes em fim de vida e seus cuidadores.

0 desenho deste relatério é orientado pela Adenda ao regulamento do curso de mestrado
em cuidados paliativos (CP) do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB), onde estdo
definidos os objetivos gerais e as competéncias a adquirir durante a pratica clinica, com vista
a aquisicdo do grau de Mestre em CP. Assim, durante a sua realizacio pretendo dar
consisténcia e congruéncia as atividades desenvolvidas na pratica clinica, alicercando a sua
justificagdo na melhor evidéncia cientifica existente. As referéncias bibliograficas deste
relatorio serdo apresentadas segundo as normas de Vancouver.

Deste modo, pretendo com a sua elaboragdo responder aos seguintes objetivos plasmados
na adenda supracitada:
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e Refletir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizacdo do(s)
servico(s) observado(s);

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

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

e Descrever o projeto de Intervencdo/Formacdo em Servico desenvolvido no
servico: area problema, analise de SWOT, objetivos, plano pedagoégico da
formacao e de intervengao, fundamentando as suas diferentes etapas, desde o
planeamento, a realizacio e avaliacio;

e Demonstrar competéncias na implementacio de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca crénica, avancada e progressiva, a sua familia
e ao seu grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em
colaboragdo com a restante equipa multidisciplinar.

As 300 horas obrigatérias de pratica clinica foram desenvolvidas nos meses de janeiro,
setembro e outubro de 2022, 3 dias por semana, numa equipa comunitdria de CP, e
promoveram nio s6 a aquisicdo de competéncias, como principalmente a reflexdo das boas
praticas em CP.

0 desenvolvimento deste relatério dividir-se-a em quatro partes. Na Parte I, apresento a
area referente a pratica clinica, descrevendo o modelo de organiza¢do e funcionamento da
equipa comunitaria de CP onde foi realizado estagio e em simultaneo desenvolvo uma
reflexdo critica do mesmo. Segue-se a Parte Il referente as competéncias adquiridas, onde
enumero os objetivos gerais e especificos adquiridos com o estagio, orientados para o
percurso de aprendizagem pessoal, e explanando as atividades desenvolvidas para os atingir.
No que concerne a Parte Il apresento um estudo de caso que demostra o beneficio da
vizinhanga compassiva para os doentes em fim de vida e suas familias. Na parte IV
desenvolvo o projeto de intervencdo/formacao no servico, dirigido ao tema das CC.

Por fim, este relatdrio culminara com a partilha de conclusdes pessoais e profissionais de
toda a trajetoria por mim percorrida e norteada pelo projeto acima mencionado, que fluiu,
ainda que em aguas turbulentas numa etapa desafiante de confronto com a minha prépria
vulnerabilidade, culminando na gratiddo do precioso desfrutar de um rio sereno, onde o
nosso barro é esculpido pelo tempo e moldado pelas maos do processo maravilhoso que é a
vida.
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PARTE | - MODELO DE ORGANIZACAO DA EQUIPA

0 estagio da pratica clinica integrado no 22 ano do ciclo de estudos do mestrado em CP
com duracao de 300 horas presenciais foi realizado numa equipa domiciliaria de CP.

A escolha do campo de estagio foi definida através de critérios pessoais e profissionais,
com o objetivo de conhecer outras realidades e desta forma outras respostas em CP no
domicilio diferentes do meu contexto profissional, de modo a acrescentar mais-valias a minha
pratica.

A equipa escolhida foi fundada ha cerca de 7 anos, dedicando-se a promover CP no
domicilio e é parceira num projeto de CC, dinamizando inimeras atividades comunitarias de
sensibilizacdo para os temas de CP, morte e fim de vida. Esta foi também umas das razdes
primordiais para a minha escolha de campo de estagio, uma vez que o tema CC é foco do meu
projeto de intervencdo, agregando o meu interesse profissional por duas areas distintas e ao
mesmo tempo complementares dentro da area da satide: CP e saude publica.

1-Caracterizacao e reflexdao critica sobre o modelo de
organizacao e funcionamento da equipa comunitaria de
CP

Trata-se de uma equipa interdisciplinar, que opera no sector privado da saude,
constituida por profissionais de satide com formacgao e experiéncia em Cuidados Paliativos e
que cuida pessoas doentes/cuidadores e familias em exclusivo no seu domicilio, alicergando
as suas praticas numa abordagem humanizada, integradora e de trabalho em equipa. O centro
de intervencio da equipa é a pessoa doente e cuidador através do seu ensino e capacitagio,
com objetivo de permitir ao doente cumprir o seu desejo de ser cuidado em casa até a sua
morte rodeado pelo seu ambiente, familia e amigos. Tal como nos refere Twycross, se
pudessem, a grande maioria das pessoas escolheria morrer em sua casa, no entanto para se
concretizar esta escolha devera ser possivel a integracdo de um servico domiciliario de apoio
que deve garantir cuidados de proximidade em tempo util e que implica a existéncia de um
cuidador passivel de ser capacitado por estas equipas e que seja responsavel pelos
cuidados(®.

A equipa tem na sua constituicdo 5 médicos, 5 enfermeiros, 3 psicélogos, 1 assistente
espiritual, 4 fisioterapeutas, 3 profissionais de terapias complementares, 1 musicoterapeuta e
1 assistente social. O espaco fisico da sede esta equipado com as condi¢des necessarias ao
desempenho da atividade dos profissionais da equipa, que se desenvolve exclusivamente no
domicilio. Por este motivo, detém um sistema de excelente articulagdo entre os profissionais
quer por via telefénica, sempre que a situacdo assim o exigir, quer via web através do seu
sistema informatico de registos atualizados a que todos os profissionais podem aceder a
qualquer momento. Tém ainda reunides interdisciplinares semanais com toda a equipa para
discussdo de casos, o que minimiza as possiveis falhas de uma comunicagdo interna nao
eficaz(@.

Apesar de a minha experiéncia profissional até a data ser de partilha presencial diaria
com a restante equipa, experienciei um modelo de articulagcdo e comunicagdo a distancia
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entre os profissionais que se torna eficiente e eficaz no seu desempenho, rentabilizando
tempo e recursos.

Os doentes/familias solicitam o apoio da equipa através de contacto telefénico para uma
linha geral das 9 as 18H nos 7 dias da semana, atendida pela assistente técnica. Durante o
contacto explicam sucintamente os motivos do mesmo e, caso tenha critérios de
acompanhamento pela equipa, é pedida autorizagdo para que seja feito um contacto dentro
das préximas 24 horas, habitualmente pela enfermeira coordenadora. Este contacto
telefénico tem a intencdo de realizar uma avaliacdo inicial onde sdo identificadas
necessidades, preferéncias e expectativas, apresentando com base neste uma proposta de
cuidados individualizada que pode ser alterada por ambas as partes, se existir necessidade. A
partir dai é combinada a primeira visita domicilidria realizada pelo médico para uma
avaliacdo clinica e posteriormente as visitas das outras valéncias profissionais, consoante as
necessidades identificadas. Apds a visita médica é sempre realizada uma visita de
enfermagem dentro das 48 horas seguintes. Todos os doentes para manterem o
acompanhamento da equipa terdo de ter no minimo uma visita de enfermagem mensal. Ap6s
avaliacdo das necessidades da pessoa doente nas primeiras visitas (médica e enfermagem) é
proposto e discutido com doente/cuidador/familia um plano de intervencdo que pode
integrar visitas por outras valéncias profissionais.

Os doentes elegiveis para acompanhamento pela equipa residem numa area urbana de
grande dimensdo. Sdo pessoas com doenga avancada limitadora da vida, na maioria
dependentes, cuja familia e os préprios privilegiam o cuidado no seu domicilio,
acompanhados por uma equipa especializada em CP, que alivie ou previna o sofrimento nas
diferentes dimensdes do ser humano e promova a qualidade de vida, com a sua intervencao
focada ndo sé nas necessidades da pessoa doente como no cuidador, dando primazia a sua
capacitacdo, de acordo com a definicdo de cuidados paliativos da Organizacdo Mundial de
Satade (OMS) G).

As visitas domiciliarias sdo geralmente programadas, mas também sdo executadas com
caracter urgente em situacdo de descontrolo sintomatico, que ndo consiga ser gerido
telefonicamente, ou em situacdo de 6ébito, sendo realizadas pelo médico, em qualquer dia da
semana e também em horario noturno, podendo gerar no dia seguinte uma visita de
enfermagem. As visitas de enfermagem sido programadas nos dias tuteis da semana, sendo
excecdo as situacdes de necessidade de continuidade de cuidados de enfermagem de caracter
diario, nomeadamente realizacio de pensos didrios ou administracdo de terapéutica
injetavel. O dia e horario das visitas é agendado pelo profissional diretamente com a pessoa
doente/familiar/cuidador e é sempre ajustado a sua disponibilidade, sendo posteriormente
comunicado a enfermeira coordenadora de equipa. O planeamento e agendamento das visitas
dos outros profissionais (fisioterapeutas, psicélogos, terapeuta ocupacional, musicoterapeuta
ou profissionais das terapias complementares) sao realizados da mesma forma.

Este modelo organizacional tem como objetivo que as visitas dos diferentes profissionais
da equipa ndo se sobreponham em dias e horas da semana, o que permite através de uma
linguagem comum a avaliagdo da pessoa em diferentes momentos e, por outro lado, a
sensacdo de maior acompanhamento por parte do doente e familia. Todos os profissionais se
deslocam sozinhos, em viatura prépria ou por outros meios, ao domicilio das pessoas
acompanhadas. Considero, todavia, de acordo com a minha experiéncia profissional, que a
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intervencdo conjunta de médico e enfermeiro na mesma visita poderia trazer beneficios em
alguns casos.

A equipa dispde de atendimento telefénico pela linha técnica 24 horas, sendo realizado
pela equipa de enfermagem, em turnos de cerca de 12 horas rotativos entre os diferentes
enfermeiros. Este atendimento pode gerar visitas domicilidrias para outro profissional
médico ou enfermeiro, dependendo da necessidade avaliada, que esteja escalado de
prevencao. Apesar de realizado e discutido o plano antecipatério de cuidados com o doente e
familia ao longo do acompanhamento, a equipa refere que em situacdes de maior stress
emocional é dificil gerirem determinadas situacdes sozinhos e que a validagdo através do
telefone apazigua e ajuda a resolver a maior parte dos casos, evitando a ida ao servigo de
urgéncia, o que é na maior parte das situacdes a razdo pela qual optam pelo
acompanhamento desta equipa.

Com cerca de 40 doentes/familias em acompanhamento, na sua maior parte estes doentes
sdo de baixa e média complexidade em CP. Destacam-se do ponto de vista de predominancia
de diagnésticos: sindrome de fragilidade; doengas oncolégicas; doencas neurodegenerativas
e insuficiéncia de 6rgdo. Maioritariamente sdo pessoas dependentes em grau moderado ou
elevado nas atividades de vida diarias, de um estrato socioecondémico médio-alto, quase todas
com cuidador formal contratado pela familia nas 12 ou 24 horas do dia.

Nas primeiras visitas de admissdo médica e de enfermagem sao avaliadas necessidades de
acordo com as seguintes escalas: Integrated Palliative Care Outcame Scale (IPOS) para
avaliacdo da qualidade de vida; Palliative Performance Scale (PPS) nos doentes oncolégicos
para estabelecer a funcionalidade e prognéstico; Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
para avaliacdo dos sintomas mais frequentes em CP; escala de Zarit para avaliacio da
sobrecarga do cuidador; escala de Barthel para avaliacdo de dependéncia nas atividades de
vida didria; escala de Braden como recurso para avaliar o risco de ulcera por pressdo; escala
de Morse em relacdo ao risco de queda; por fim é ainda utilizado o Questionario de Pfeiffer,
para avaliagdo cognitiva dos doentes com necessidades paliativas(®).

Esta avaliagdo criteriosa, através das escalas, permite um melhor levantamento de
necessidades do doente e cuidador, de modo a uniformizar avaliagées e procedimentos de
intervencdo dentro da equipa e estabelecer um parametro de comparacdo com avaliacdes
posteriores, o que permite avaliar a situacdo do doente/cuidador e qualidade/adequacao das
intervencdes realizadas.

A metodologia de trabalho utilizada é por gestor de caso, o que significa que o doente sera
sempre seguido em visita domicilidria preferencialmente pelos mesmos profissionais
(médico, enfermeiro, psicélogo, fisioterapeuta, entre outros). Esta dindmica, para além de
fortalecer a relacdo terapéutica, é bastante vantajosa na continuidade de cuidados. A
integracdo do gestor de caso também pode ser eficiente ao garantir que os profissionais da
equipa possam dedicar mais tempo das suas intervenc¢des no cuidado direto a pessoa doente
e cuidador®).

A equipa realiza as suas reuniodes interdisciplinares de discussdo de casos a segunda-feira
das 19H as 21H, via Zoom, com a participacdo de todos. Nesta reunido sdo discutidos em
equipa os casos dos doentes em acompanhamento. Permite-se uma abordagem holistica do
doente e familia, com base no conhecimento das varias disciplinas, o que culmina em
cuidados proativos mais personalizados e dirigidos as necessidades especificas(6). Apds a
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discussdo de caso e planeamento das futuras intervencoes fica agendada antecipadamente a
discussdo de caso seguinte. Para além dos doentes pré-agendados sdo também elegiveis para
a reuniao os admitidos desde a ultima discussao, os que tiveram alteracdo da situacao clinica
ou descontrolo sintomatico na ultima semana, os doentes que faleceram, os doentes por
sugestdo do seu gestor de caso ou de qualquer profissional que o acompanha e que detenha
nova informacgdo que pode gerar alteracdo ao plano de cuidados.

Nestas reunides interdisciplinares sdo apresentados por um profissional da equipa temas
de interesse no ambito dos CP e que tém como objetivo a melhoria da pratica clinica,
tornando-o num momento de formacao continua interna.

E uma equipa muito atenta ao bem-estar de todos os profissionais e por isso ha espaco
para falar de sentimentos e emocdes vividas em situacdes mais desafiantes de gerir do ponto
de vista psicoemocional junto dos doentes e familias. Para além deste espaco, a equipa tem
um plano de prevencdo de burnout anual com atividades programadas, como por exemplo
encontros de melhoria continua realizados 3 vezes por ano, clube de fotografia e clube de
leitura. Na minha visdo enquanto enfermeira, a preocupacdo com o bem-estar dos
profissionais de qualquer equipa deve ser uma constante e tal é suportado pelos aspetos
evidenciados na literatura(?, que refere que a prevaléncia de exaustio emocional,
despersonalizacdo e baixa realizacdo pessoal em enfermeiras de CP estdo entre 24% e 30%,
indicando que uma parte importante destes profissionais se encontra em exaustdo e pondo
em evidéncia a necessidade de estabelecer intervencdes internas para reducdo e prevencdo
da sindrome de burnout(®.

De referir ainda que a equipa tem um protocolo de acompanhamento no luto, realizado de
acordo com norma da Direc¢do Geral da Saude(®), mas aplicado ao seu contexto organizacional
e modelo de interveng¢do. Durante a intervencdo junto das familias/cuidadores identificam-se
0 mais precocemente possivel os fatores de risco de luto prolongado e fatores protetores.
Apos este levantamento, o procedimento é realizar o registo no processo clinico e planear as
intervenc¢des neste ambito, que passam pela proposta do acompanhamento psicolégico da
equipa. A visita e contactos sdo preferencialmente realizados pelo profissional gestor de caso
ou psicélogo (se existirem fatores para risco de luto complicado ja identificados). O primeiro
contacto telefénico é feito 7 a 15 dias ap6s a morte; ao fim de 30 dias segue uma carta de luto
que contém o folheto de luto; o segundo contacto telefénico é realizado entre 3 a 6 meses
apds a morte; se inicialmente forem detetados fatores de risco para luto patolégico, aos 6
meses realiza-se nova avaliagdo e se assim se confirmar realiza-se encaminhamento para
acompanhamento psicoldgico.

Apds apreciacdo global do modelo de organizacdo e funcionamento da equipa, permito-
me concluir que sendo uma equipa que dispde de profissionais de satide de distintas areas do
saber, todos com formacdo em cuidados paliativos, partilhando um plano assistencial e
objetivos, lhe é permitido uma transdisciplinaridade com foco na qualidade de vida e apoio a
familia. E de salientar ainda uma lideranca que incentiva a motivacio e desenvolvimento
profissional e pessoal de todos os membros da equipa, através de formacdo interna e
externa(®.
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PARTE Il - COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

O estagio da pratica clinica iniciou-se no dia 10 de janeiro de 2022, no entanto, por
vicissitudes da vida, foi interrompido a 31 de janeiro de 2022 por motivo de doenca pessoal,
s6 tendo sido possivel retomar e concluir as atividades entre dia 5 de setembro e 28 de
outubro de 2022. Tendo em conta este interregno, tiveram de ser alterados os cronogramas
previamente estabelecidos no projeto de estagio e redefinidas algumas atividades.

Para além dos objetivos gerais e competéncias definidas para este ciclo de estudos,
pretendo nesta parte do trabalho apresentar ainda os objetivos especificos, orientadores da
minha aprendizagem e desenvolvimento de competéncias, tendo em conta as minhas
motivagdes e questdes mais desafiantes. Sera ainda descrito o caminho realizado para os
atingir através das atividades desenvolvidas na pratica clinica.

1 - Objetivos
1.1 - Objetivos gerais e Competéncias

De acordo com a Adenda ao Regulamento dos ciclos de estudos conducentes ao grau de
Mestre do Instituto Politécnico de Castelo Branco, aprovado a 12 de setembro de 2018, passo
a enumerar os objetivos gerais delineados para este ciclo de estudos:

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

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

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

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

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

1.2 - Competéncias gerais em cuidados paliativos

Assim, a concretizacdo dos objetivos acima descritos, concorre para a aquisicdo das
seguintes competéncias:

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

e Analisa valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;

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

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

e Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e familia;
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e Analisa em profundidade e atua como consultor em aspetos éticos, legais e culturais
inerentes aos CP;

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

e [mplementa programas de luto para pacientes e familiares;

e Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com intervencdo

coordenada da equipa de CP;

e Promove programas de formacao em CP para diferentes profissionais de satude;

e Estrutura e implementa programas em CP;

e Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

1.3 - Objetivos Especificos

Com os objetivos especificos, pretendi nortear o caminho a seguir na minha
aprendizagem pessoal, durante o estagio. Deste modo, foram elaborados os seguintes:

1.

Integrar a equipa comunitaria de CP durante o periodo de estagio clinico, como
membro ativo da mesma, regendo-me pelos seus valores e missao e adotando a
sua metodologia de trabalho em equipa;

Mobilizar conhecimentos, tendo em conta a melhor evidéncia cientifica em CP,
com fundamento nos pilares dos CP (controlo sintomatico; comunicac¢do, apoio a
familia e trabalho em equipa) através da prestacio de cuidados aos
doentes/cuidadores/familia acompanhados pela equipa no ambito do estagio,
focando na qualidade de vida;

Desenvolver competéncias na avaliacdo de risco de luto complicado;

Acompanhar familiares enlutados no ambito do acompanhamento realizado pela
equipa;
Melhorar competéncias de trabalho em equipa no dmbito da prevencdo da

sindrome de burnout;

Adquirir conhecimentos sobre a implementacdo de um projeto de comunidade
compassiva.

2- Atividades desenvolvidas e reflexao critica na pratica

clinica

Dia 10 de janeiro de 2022 iniciei as atividades de estagio, com uma reunido via zoom de
boas-vindas a equipa com o presidente do conselho clinico, o diretor clinico e a enfermeira

coordenadora da equipa que foi a orientadora de estagio.

Esta reunido serviu de apresentacdo de todos os profissionais da equipa e para integracio

nas dinamicas e funcionamento do servico, mas também para dar a conhecer o meu projeto e

objetivos de estagio. Existiu ainda espago para a orientadora me apresentar sumariamente a

situacdo clinica dos 40 doentes acompanhados e os respetivos planos de intervencio
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individual. Foi-me disponibilizado o manual de acolhimento da equipa e prosseguimos para o
planeamento das atividades da equipa.

Com vista a atingir os objetivos especificos atrds enumerados, realizei um periodo de
integracdo inicial na equipa de cerca de 2 semanas a acompanhar exclusivamente os
enfermeiros nas visitas domiciliarias. Este periodo destinou-se a observa¢do das praticas,
integracdo no modelo de organizacao da equipa, consulta do manual de acolhimento, bem
como do protocolo existente para o acompanhamento no luto. O primeiro dia de estagio foi
uma segunda-feira, dia da reunido interdisciplinar da equipa pelo que também serviu para
conhecer todos os profissionais da equipa, conhecer os doentes através das discussdes de
caso, e plano de intervengao para cada pessoa doente acompanhada e familia.

Durante o estagio realizei 110 visitas domicilidrias acompanhadas sempre de um
profissional da equipa, maioritariamente de enfermeiros. Destas, 5 foram acompanhadas por
um dos médicos da equipa; estive presente em 10 visitas de intervencdo do profissional das
terapias complementares; 7 visitas com fisioterapeuta e 1 com terapeuta ocupacional. Nao foi
possivel acompanhar a equipa psico-existencial porque os doentes ndo autorizaram, mas foi
muito rica a interacao e discussdo de casos com os profissionais.

Todas as pessoas doentes visitadas tinham necessidades paliativas, sendo que 10 destas
estavam em situacdo de fim de vida. Realizei visitas de acompanhamento a 12 pessoas com
sindrome de fragilidade e deméncia, 15 pessoas com doenca oncolégica, 5 com insuficiéncia
de 6rgao e uma pessoa com esclerose lateral amiotréfica. Foram ainda realizadas 7 visitas a
doentes em ultimos dias a horas de vida.

0 acompanhamento dos profissionais ao domicilio dos doentes era planeado
semanalmente pela enfermeira orientadora do estigio segundo alguns critérios,
nomeadamente: a aceitacdo do doente e familia a presenca de estagiarios; a riqueza da visita
do ponto de vista da intervencdo em cuidados paliativos; se possivel o acompanhamento a
visitas de admissdo; de preferéncia nas visitas de enfermagem manter o acompanhamento
em continuidade com vista a melhorar o conhecimento da pessoa doente e familia,
promovendo a relagido terapéutica. Foi ainda critério observar a intervenc¢io de todas as
valéncias profissionais da equipa. Este plano de visitas era posteriormente enviado para mim.

O estagio decorreu sempre em 3 dias da semana, durante 3 meses pois s6 me eram
autorizadas 21 horas semanais de dispensa de servigo na equiparacdo a bolseiro em tempo
parcial, ndo sendo o tempo total autorizado pela minha entidade patronal. Esta
descontinuidade no tempo de estagio ndo permitiu a otimizagdo desejada em termos de
continuidade de cuidados aos doentes por mim visitados.

Estes 3 dias da semana em que decorria o estagio deveriam ser fixos, mas por questdes
profissionais, foi necessario recorrer a trocas, sendo estas totalmente facilitadas pela equipa
de estagio.

A deslocagdo para o domicilio dos doentes é realizada pelos profissionais em carro
préprio, sendo que eu o fazia também em carro préprio, chegando a realizar distincias de
20km entre domicilios. Antes da entrada no domicilio do doente, aguardava a chegada do
profissional da equipa e tinhamos um momento para fazer um ponto da situagdo sobre o
objetivo da visita.

0 recurso a pesquisa bibliografica, em fontes de informacao fidedignas realizada através
das bases de dados cientificas (EBSCO, LILACS, CINHAL, MEDLINE, livros de estudo, autores
9
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de referéncia na area dos CP, consulta de legislagdo em vigor e sites de entidades nacionais e
internacionais de referéncia e credibilidade na area dos cuidados paliativos - Associacdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), European Association for Palliative Care (EAPC)), acompanhou todo o estagio e
pretendo que seja levado para a minha pratica clinica didria. Neste ambito iniciei ainda em
janeiro de 2022 uma pesquisa bibliografica e organiza¢do de informagao para realizar folheto
informativo sobre luto a enviar as pessoas enlutadas em que a equipa teve intervencdo no
doente. No entanto, ndo consegui avancar com a realizacdo do folheto, uma vez que por
motivos de sadde tive que interromper o estagio durante 8 meses, tendo o folheto sido
terminado por uma enfermeira da prépria equipa.

Durante o acompanhamento do doente e familia, identifiquei necessidades paliativas do
doente/familia/cuidador e posteriormente estabeleci e implementei um plano
individualizado de cuidados discutido com o orientador e negociado com o
doente/familiares/cuidadores, integrando todos os conhecimentos tedricos e praticos, tendo
em conta a melhor evidéncia cientifica em CP apreendida, “preservando a dignidade,
diminuindo o sofrimento, maximizando a autonomia e qualidade de vida e respeitando as
perspetivas dos préprios”(19). A posterior, tinha sempre a possibilidade de avaliar o plano de
cuidados individualizado.

Assim, toda a minha atividade e intervengdo junto da pessoa doente e familia foi pautada
pelos principios e filosofia dos CP, priorizando os principios éticos (autonomia do doente,
beneficéncia, nido-maleficéncia e justica distributiva) que nos medeiam enquanto
profissionais de saide na melhor tomada de decisdo e resolucdo de dilemas éticos(*1), Como
forma de dar consisténcia e robustez nesta configuragdo ética do cuidado em CP foi
promovido pela equipa um webinar sobre o tema “gestdo de informac¢do de outros
profissionais”, que consistiu na apresentacdo de um caso, exposicdo dos referenciais teéricos
a luz do c6digo deontolégico médico e de enfermagem e modelo de decisao ética, treinando e
promovendo na equipa a melhor pratica, através de trabalho em grupo sobre a resolugdo do
dilema ético e sua fundamentacio.

0 enfermeiro da equipa nas suas visitas depara-se frequentemente com doentes em
descontrolo sintomatico, validando através de escalas, nomeadamente a utilizagdo de Visual
Analogue Scale (VAS) e ESAS, a percecdo sobre alteragdo relativamente a visita anterior.
Assim sdo inimeros os motivos para este descontrolo de sintomas, pelo que passo a explicitar
apenas os que observei no contexto das visitas que realizei:

e Nio adesio ao plano terapéutico instituido pela equipa. E aqui podemos explicitar
barreiras que foram patentes em algumas situagdes: os mitos relativos ao uso de
morfina, com a dificil crenca de que os opidides sdo tomados s6 por quem esta a
morrer;

e A perda de via oral, quando toda a medicacdo era feita preferencialmente por esta
via;

e 0 avango da doenca que promove e potencia o aumento da sintomatologia.

Todas as situagdes foram habilmente resolvidas através de: explicacdo e esclarecimento
de duvidas de doente e cuidador; exemplificacdo da toma correta da medicagdo; capacitacdo
do cuidador; administracdo de terapéutica SOS prescrita e que o cuidador ainda nao tinha
realizado por duvidas néo esclarecidas ou medo; contacto telefénico imediato para o médico
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gestor de caso e ajuste de terapéutica na altura, nomeadamente alteracdo da via de
administracao se existe perda de via oral.

Quando estamos a falar de acompanhamento de doentes em CP no domicilio, faz toda a
diferenca a intervencdo em comunicacdo e capacitacio do cuidador, como promotora da
prevencdo de exaustdo do mesmo. Relativamente as intervencdes de capacitacdo junto
destes, temos, por exemplo, o ensino, instrugdo e treino nos cuidados ao doente em fim de
vida, bem como a validacao vital dos cuidados prestados.

Foi ainda possivel ao longo do estigio estar presente em formacdoes em servico
promovidas pelos profissionais da equipa. A primeira foi sobre a atualizacdo/discussao do
protocolo de luto da equipa, o que fez todo o sentido para mim, pois vai ao encontro de um
dos objetivos especificos que defini para o meu estagio. A segunda foi sobre o papel das
terapias complementares/musicoterapia no conforto e qualidade de vida do doente paliativo,
que sendo uma area completamente nova para mim, me abriu um novo leque de
conhecimento e posteriormente tive esse feedback pela oportunidade de acompanhar e
observar a intervencdo de alguns destes profissionais nas suas visitas. Destaco neste dmbito,
intervencdes como o uso da acupuntura e massagem, bem como a intervencdo de
musicoterapia, durante a qual pude testemunhar a transformacdo na comunicacio verbal e
nao verbal, a alteracdo da postura corporal para uma postura menos tensa e mais relaxada, o
sorriso, participacdo e alegria da doente com deméncia que se foi evidenciando ao longo da
visita.

Estar atenta as necessidades espirituais dos doentes que acompanho em fim de vida é
uma constante preocupac¢ao, mas sinto que muito ainda tenho a aprender neste campo. Como
forma de reforcar os conhecimentos nesta area decidi durante o estagio inscrever-me no
workshop de 2 dias com Enric Benito, promovido pela APCP, de onde trouxe um abundante
eixo de conhecimento cientifico e uma perce¢do mais agucada e intuitiva destas necessidades,
sentindo uma melhoria na minha intervencdo nesta area nas tltimas semanas de estagio.

No ambito do luto, apdés a reunido com a psicéloga e a formacdo da equipa, foi
apresentado e discutido o protocolo de acompanhamento do luto. A fim de facilitar a minha
avaliacdo de luto nas intervencdes realizadas, criei um quadro com os fatores de risco para
luto complicado e os fatores protetores. Apds a realizacdo destas avaliagdes do risco
supramencionado, a informacdo obtida sobre os cuidadores por este meio permitiu
incrementos a informacdo existente no processo clinico dos doentes sobre os cuidadores,
orientando para intervencdes mais ajustadas as necessidades de cuidador, nomeadamente
referenciacdo precoce para acompanhamento pela psicéloga da equipa.

A equipa disponibiliza ainda aos enlutados a possibilidade de fazerem parte do grupo de
apoio ao luto. Por se tratar de um grupo fechado, ndo foi possivel estar presente numa
reunido do grupo, mas tive a possibilidade de reunir com a psicologa e assistente espiritual
que sao as suas fundadoras e responsaveis para discutir alguns casos particulares por elas
sugeridos no sentido de alcangar os meus objetivos propostos. Trata-se de um grupo de
autoajuda que respeita o sigilo e a confidencialidade num ambiente de acolher cada um sem
qualquer tipo de juizo valorativo. O encontro do grupo realiza-se semanalmente sempre no
mesmo dia e 3 mesma hora, para que exista comprometimento das pessoas. A entrada para o
grupo faz-se em primeiro lugar com uma pequena entrevista pela psicéloga ou assistente
espiritual na qual é avaliado se é ou ndo adequada a sua participacdo no grupo, podendo
alternativamente ser feito um encaminhamento para uma intervengao especializada.
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Pelas parcerias da equipa com a comunidade foi-me lancado o desafio de realizar 2 aulas
numa universidade Sénior na disciplina de Literacia em sadde. O desafio foi acolhido por mim
com muita satisfacdo e os temas que desenvolvi em 2 aulas como formadora estiveram
intimamente relacionados com os CP domiciliarios. Na primeira, o tema foi sobre
recompensas e desafios de cuidar em casa, definindo e enaltecendo o papel do cuidador
informal como pilar da gestdo de cuidados ao doente no quotidiano, sem deixar de refletir
sobre a mudanca sociocultural das caracteristicas do meio em que se integra o cuidador e da
prépria prestacdo de cuidados, em termos de percecdo de vantagens e desvantagens. Realcar
que esta rede de cuidadores informais pode incluir ndo sé familiares, mas também vizinhos e
amigos, é um primeiro passo para a sensibilizacdo da populacdo no sentido das comunidades
compassivas. Foi feita também uma reflexdo na exigéncia cada vez maior da complexidade de
cuidados que sdo imputados aos cuidadores informais, tantas vezes igualmente idosos e com
baixa literacia em satuide (ex.: supervisiao de comportamentos, satisfacio de atividades de vida
diaria e atividades instrumentais do quotidiano, gestdo de tecnologias de saude associadas ao
cuidar no domicilio, gestdo de dor, regime terapéutico e resgates farmacolégicos, gestdo e
coordenag¢do do apoio doméstico, negociacdo e advocacia da pessoa dependente junto do
sistema de saude, entre outros) (Apéndice I).

Na segunda sessdo abordei o tema do autocuidado do cuidador e que estratégias sao
possiveis desenvolver com esse objetivo, que envolvam e abranjam as 4 dimensdes do
mesmo: fisico, mental, social e espiritual. Foi feita mencdo ao peso dos fatores de stress do
cuidador e as barreiras que existem ao autocuidado, uma vez que identifica-las é um primeiro
passo para as ultrapassar no quotidiano (Apéndice II).

Foram 2 momentos de compartilhar conhecimento, experiéncias e vivéncias entre
formador e formandos com elevado nivel de satisfacao.

Associando ao facto de ser uma equipa que coordena um projeto de CC em Portugal, e
sendo esta uma area tematica que vai ao encontro do desenvolvimento do meu projeto de
intervencdo, durante o estagio da pratica clinica foi ainda possivel a participacdo em 2
Workshops realizados no ambito da comunidade compassiva da qual a equipa é parceira, um
sobre Luto e outro sobre Autocuidado do Cuidador. Participei ainda num poster realizado
pela equipa e apresentado no I Congresso Internacional da Associacdo Portuguesa de CP
(APCP) e no ultimo dia de estagio estive presente no Death Café promovido pela CC.

Nos subcapitulos que se seguem irei descrever, mais detalhadamente, a minha aquisicao
de competéncias durante o estagio da pratica clinica em cada um dos pilares dos cuidados
paliativos.

2.1 - Controlo de sintomas

O controlo de sintomas torna-se determinante na qualidade de vida dos doentes em
cuidados paliativos. No entanto ndo podemos esquecer que os sintomas devem ter sempre
uma abordagem multidimensional, uma vez que o impacto na vida de cada um é um processo
individual.

E determinante na qualidade de vida dos doentes e na qualidade de intervencdo das
equipas se consubstanciarmos a identificagdo precoce dos doentes paliativos, quer ao nivel
das especialidades médicas (internamento e consulta externa), quer ao nivel do
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acompanhamento pelas equipas de familia. Este movimento pode fluir no atendimento destes
doentes através do “Gold Standards Frameworks” - General Prognostic Indicator, que é um
instrumento facil de aplicar, iniciando pela pergunta surpresa (“Surpreendé-lo-ia se o doente
viesse a falecer nos préximos 12 meses?”), seguindo-se depois a avaliacdo dos indicadores
gerais e especificos de declinio.

Considero que esta intervencdo ajudaria de facto os doentes a chegar ao cuidado das
equipas de CP numa fase mais precoce da sua doenca, potenciando o tempo disponivel para
os profissionais da equipa intervirem na qualidade de vida destes doentes. O que ainda se
verifica é que muitos doentes chegam em fases de doenc¢a muito tardias com descontrolo
sintomatico significativo, tornando o foco da intervencao dirigido ao conforto e controlo de
sintomas, com pouco espaco para intervencdo psicoemocional, existencial e espiritual.

A luz do conceito de doente com necessidades paliativas, temos uma pessoa com doenca
cronica avancada, condicdo clinica na qual normalmente surgem situacdes de complexidade
elevada em miriade de sintomas, dificultando a avaliacdo dos mesmos, bem como as decisdes
terapéuticas pelas interagdes medicamentosas e até adesdo a terapéutica(!2). Assim, torna-se
de extrema importancia a formacdo avancada em CP e treino de competéncias profissionais
especificas na gestdo e controlo de sintomas destes doentes. A utilizacdo de escalas de
avaliacdo de sintomas, como a ESAS, torna-se uma excelente ferramenta de trabalho para os
profissionais de saide em CP, permitindo a avaliacdo continua destes parametros e
comparando resultados que permitem ajustes terapéuticos atempados.

Outro aspeto importante a ter em atencdo é o contexto de cuidados do doente,
nomeadamente o seu domicilio, onde nido tem presentes os profissionais de saude nas 24
horas. Deste modo, é necessario antever possiveis situacdes e sintomas que podem
descompensar e para isso, mais uma vez, capacitamos o cuidador na identificacdo e resolucdo
dessas situacoes.

Ao longo do estagio em todas as visitas de acompanhamento eram avaliados e registados
os sintomas, sua intensidade, caracteristicas e fatores de agravamento. De acordo com a
avaliacdo realizada eram planeadas e implementadas interveng¢des farmacolégicas e/ou nio
farmacolégicas para alivio dos sintomas. Era igualmente validada a terapéutica com o
doente/cuidador, através da folha de terapéutica prescrita deixada pelo médico na sua visita.
De uma forma geral pude observar que os doentes faziam a terapéutica de acordo com a
prescricdo. No entanto, a maior dificuldade era gerir a terapéutica prescrita em SOS de acordo
com os sintomas apresentados e a sua intensidade, pelo que o revisitar deste topico de forma
sistematica em cada visita se torna fulcral para a sensacdo de seguranca dos cuidadores.

A dor foi um dos sintomas mais comuns na avaliacdo dos doentes que ia fazendo nas
visitas de acompanhamento. Sabemos que a dor é um fenémeno muito complexo e
multifactorial, influenciado pelas dimensdes fisica, psicossocial e espiritual do ser humano e,
por isso, deve ser vista como algo muito individual e subjetivo, devendo nos ter todos estes
aspetos em conta no momento da avaliacdo, partindo sempre do pressuposto que dor é
aquilo que a pessoa diz que é e ndo a perce¢do que temos(3),

E frequente na nossa pratica estar perante situagdes em que o sofrimento do doente se
expressa sobre a forma de dor. Este sofrimento que é tdo individual e tem sempre a ver com a
representacdo que a doenca ou a perda significativa tem para o préprio, estende-se para além
dos sintomas fisicos ao bem-estar psicoldgico, social e espiritual®®. Quando cuidamos, é
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essencial estar em total disponibilidade, entrar verdadeiramente em relacdo terapéutica com
0 outro; vai para além da empatia, emanando compaixio. Assisti a momentos de interveng¢ao
em que inicialmente o doente expressa dor, sem alivio da mesma com a terapéutica instituida,
mas apos uma intervencio apenas focada na comunicagio é percecionado o verdadeiro foco
do sofrimento e o doente melhora significativamente as queixas de dor fisica, abordada que
foi a sua dor total.

Verifiquei também uma situacdo que se repete com bastante frequéncia: o pouco uso da
terapéutica de resgate instituida para a dor. Ao explorarmos motivos, verificamos que o
doente tem dor, mas a familia/cuidador tem medo dos efeitos secundarios da terapéutica
opidide e ndo faz os resgates necessarios para o doente se sentir aliviado na sua dor. Aqui
falamos essencialmente dos mitos dos opidides que lhes estdo associados e que sdo alvo de
muita preocupacdo do doente e familia aquando da prescricdo da terapéutica. Assim,
podemos incluir o medo da adicdo ao farmaco, a preocupacao relativamente a habituacao e
perda do efeito analgésico, o receio que a medicagdo altere a cognicdo, a crenga em que estes
medicamentos possam encurtar a vida(4)

Nestas situagdes, recorreu-se a relacdo terapéutica construida com o doente e cuidador,
através de uma comunicacdo assertiva que explora os reais motivos para a nio adesio a
terapéutica, numa atitude de compreensdo e auséncia de julgamento, esclarecendo-se
novamente ddvidas e validando recomendagdes.

A avaliagdo da dor pode tornar-se muito desafiante para os cuidadores e causar desta
forma muita ansiedade e necessidade de validacdo constante, principalmente se o doente ja
ndo conseguir expressar-se verbalmente. Este fendmeno foi uma constante nas visitas que fiz
durante o estagio, nomeadamente em doentes com deméncia avancada e doentes em ultimos
dias de vida, onde a dor pode estar subavaliada e deste modo subtratada. Entdo torna-se
essencial que os profissionais de salide estejam atentos a pistas comportamentais do doente,
bem como capacitar o cuidador para esta leitura de sinais ndo verbais, que se podem
manifestar através de prostracdo ou agitacdo, testa franzida, caretas, choro, gemidos,
afastamento da interacdo com outras pessoas, postura resguardada ou rigida e irritabilidade.
Pode ainda ser indicador de dor a alteragdo de alguns sinais fisioldgicos, como tensao arterial
ou frequéncia cardiaca elevada, que apesar de tudo, em determinadas fases da doenca, sdo
sinais que se devem relativizar para que o cuidador nao fique demasiado preocupado com a
sua avaliacdo constante. E importante referir que a auséncia de sinais comportamentais ou
fisioldgicos ndo significa que a dor seja ausente e por isso deve ser sempre mantida a
terapéutica que o doente fazia anteriormente em termos de analgesia.

Durante o estagio objetivei o uso de opidides no controlo da dor, em varias vias de
administracdo. No domicilio a op¢cdo da via de administracdo estd relacionada com varios
fatores, nomeadamente a indicagio para o tipo de dor, a capacidade do doente e a capacidade
do cuidador que administra. Assim, observei que a maior parte dos doentes se encontrava
com terapéutica prescrita por via oral e transdérmica. Todos os doentes com dor tinham
terapéutica analgésica de base e resgates calculados de acordo com a dose diaria equivalente
de morfina administrada. Neste item é também importante refor¢ar a necessidade que
tinhamos que o cuidador ou doente registassem sempre a hora e o dia a que era administrado
o resgate, para avaliar a eficicia da terapéutica, e poder contactar o médico da equipa com
vista a fazer titulagdo da mesma se assim fosse necessario.
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Também muito comum durante as visitas domicilidrias efetuadas, foi a prevaléncia de
dispneia enquadrada em diferentes etiologias: cancro do pulmao, fase final de doenca
pulmonar obstrutiva crénica, insuficiéncia cardiaca. E de frisar que todos os doentes que
referiram dispneia a esforcos minimos e em repouso apresentavam saturacdes de oxigénio
entre 94 a 98%, sem sinais de infecdo respiratéria. A dispneia define-se como uma sensacao
subjetiva e por isso deve ser valorizada a luz daquilo que o doente nos refere, normalmente
verbalizando-a através das expressdes “falta de ar” ou “dificuldade em respirar’. E um
problema bastante impactante na qualidade de vida do doente, promovendo a sensacio
limitadora da tolerancia ao esforco, desta forma aumentando a sua dependéncia. Importante
referir que todos os doentes avaliados que apresentavam dispneia estavam medicados com
morfina em doses que promoviam o seu alivio(!®). De salientar ainda que os estudos sdo
unanimes na utilizacdo da terapéutica opidide no controlo da dispneia refrataria em doentes
com doencga pulmonar obstrutiva crénica avangada(1é),

De igual forma, é muito frequente nos doentes seguidos pelas equipas de CP o sintoma de
obstipacdo, quer como efeito secunddrio da administracdo de opidides, quer por via da
imobilidade causada pela doenca avancada ou mesmo pelos mecanismos fisiopatolégicos da
propria doenca. Assisti a doentes que recusam fazer medicacdo opidide para a dor para nao
ficarem obstipados. Aqui a intervencao foi mais uma vez salientar os beneficios de um bom
controlo da dor, pedir ao médico para ajustar a terapéutica laxante, integrar na alimentagao
dos doentes alimentos que possam ao mesmo tempo ter este efeito laxante e ser agradaveis
para ele e se possivel incrementar a ingesta de liquidos.

Todos os doentes visitados por mim em contexto de estidgio tinham no seu plano
terapéutico a prescricdo de anti-obstipantes, alguns em esquema, outros em SOS adaptados a
condicdo e situacdo clinica do doente.

Dentro deste contexto mais uma vez era refor¢ado junto do doente a importancia de
evacuar diariamente, mantendo um padrao intestinal funcional, para reduzir a sensacdo de
enfartamento que muitas vezes nos é descrita. Prevenimos algumas situa¢des de oclusio
intestinal, reduzimos o esfor¢o na manobra de valsalva que em muitos doentes com astenia
marcada ja ndo consegue ter a eficicia pretendida. Muitas foram as interven¢des nas visitas
de enfermagem no sentido de prevenir e resolver situacdes de obstipacdo com mais de 3
dias(17).

Lembro-me de uma situacdo que ocorreu numa visita com a médica da equipa para
reavaliagio de uma doente com deméncia avancada, que nos ultimos dias apresentava
aumento de agitacdo e confusdo mental. Depois de avaliados os sintomas e despistadas todas
as causas possiveis, percebemos com a cuidadora que a senhora nao tinha nenhuma deje¢ao
de fezes ha mais de 5 dias, apesar de esta ter administrado nos dias anteriores laxantes
osmoticos em esquema e no dia anterior a visita laxante de contacto, também sem efeito.
Palpava-se abdomen distendido, ndo doloroso, mas com algum desconforto, sem sinais de
oclusdo intestinal. Realizou logo na visita um amolecedor das fezes (docusato sddico). Na
preparacao da doente para a administracdo do medicamento, tive em aten¢do a comunicacao
e explicacdo de todo o procedimento, assegurando-me de um ambiente confortavel, privado e
seguro. Apesar de existirem sinais de deterioracdo da capacidade cognitiva, conseguiu
perceber, dar o consentimento e colaborar na técnica de administracdo da medica¢do via
retal, que foi eficaz. Foi aproveitado ainda o momento para explicar e capacitar a cuidadora
em relacdo a técnica utilizada de administracao rectal.
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A questdo da nutrigdo artificial é tema recorrente em CP a ser abordado espontaneamente
pelas familias em situacées de deméncia avancada ou fase final de vida onde existe perda de
via oral. Muito embora a evidéncia cientifica seja robusta no que concerne a inexisténcia de
beneficio na entubac¢do nasogastrica dos doentes nas situag¢des clinicas mencionadas, tal ndo
deixa de se conferir num cendrio que em muito perturba e assusta os cuidadores, pela
associa¢do da ingesta alimentar a vitalidade, longevidade, potencial de recuperacao, pelo que
exige de nds enquanto profissionais a capacidade de acolher as davidas e devolver na medida
certa a gestdo de expectativas dos mesmos. Numa das visitas realizadas, o marido de uma
doente abordou a questdo da alimentacdo e hidratacao, referindo que ela comia muito pouco
e muito devagar, por vezes ndo conseguindo dar-lhe a taca da sopa. Questionou-nos se ndo
devia ser entubada para que a conseguissem alimentar. De acordo com a minha experiéncia
profissional este pedido é bastante comum e infelizmente por vezes sido até os profissionais
de saude os primeiros a sugerir e realizar o procedimento mesmo sem indicacdo clinica
sustentada pela evidéncia cientifica. Esta pratica clinica pouco adequada pode estar
relacionada com o fato de a alimentagdo ser uma questdo muito emocional e simbolica(18).
Nesta situagdo em especifico foram novamente validados os sentimentos e emog¢des que estes
sentiam relativamente ao fato de considerarem insuficiente a alimentacdo que a doente
estava a fazer. O marido comecou a chorar e referiu que desta forma a continuar assim ela ia
falecer mais depressa, porque ndo se alimentava em quantidade suficiente e ele ndo estava a
fazer nada para alterar o processo. Respeitamos os siléncios na comunica¢do, acolhemos a
expressao das suas emog¢des. Em seguida falamos de expectativas realistas, reforcamos o nao
beneficio da alimentacido por sonda no seu caso, podendo existir ainda algumas complicacdes
decorrentes da entubacio. Reiteramos que nesta fase a alimentacdo da doente nio interferia
em nada no adiamento da inevitabilidade da morte e irreversibilidade do processo de doenga,
causando-lhe grande desconforto. Validamos ainda os excelentes cuidados de conforto que
prestavam, bem como o carinho e a amorosidade com que o faziam.

A diminuicao da capacidade de se alimentar no caso acima descrito pode causar grande
sofrimento no cuidador, pelo que os profissionais de saide sdo muitas vezes confrontados
com estes pedidos e questdes dos familiares que por vezes podem ser dificeis de gerir. Assim
¢é de suma importancia que estes tenham sempre presentes os principios éticos (beneficéncia,
maleficéncia, respeito a autonomia, justica) e possam fazer a sua tomada de decisdo assente
nos mesmos(18),

As equipas de CP sdo confrontadas quase diariamente com o agravamento do estado de
saude dos doentes que acompanham, bem como com a inevitabilidade da aproximacao da sua
morte. Nos doentes e familias em que o seu desejo é falecer em casa o recurso a uma equipa
que possa realizar visita domicilidria torna-se um apoio efetivo e imprescindivel, pois
acompanhar a pessoa doente neste processo de final de vida é muito desafiante e stressante
para o cuidador e familia9, pelo rapido aparecimento de sinais fisicos que vao aparecendo
rapida e sequencialmente e que a familia interpreta como sofrimento e desconforto para o
doente, podendo ainda aparecer novos sintomas ou agravamento dos ja existentes.

Neste ambito realizei algumas visitas domiciliarias a pessoas em ultimos dias a horas de
vida, em que avaliamos a existéncia de sofrimento no doente e cuidador. Em todas as
situagdes foi importante explicar o processo de morte do ponto de vista fisioldgico, os sinais
fisicos que observavamos e os que poderiam ser observados no corpo da pessoa doente neste
processo. Esta fase de dltimos dias ou horas de vida, a qual habitualmente designamos por
“agonia”, pode durar entre 1 e 14 dias. Deve ser uma fase reconhecida por todos os
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profissionais de satide para que os cuidados sejam adequados e promovam a dignidade nesta
fase.

Um dos doentes em ultimos dias ou horas de vida que visitei jA ndo conseguia fazer
levante do leito nas udltimas 48 horas, apresentava oscilacdo do nivel de consciéncia, com
desorientacdo relativamente ao espaco e tempo e periodos de discurso em que falava e via
pessoas da familia que ja tinham falecido. Pelo facto de estar muito emagrecido e mais
imobilizado nas ultimas horas apresentava eritema ndo branqueavel na regido sagrada. No
momento da visita apresentava estertor e penso da ferida maligna na regido cervical
esquerda repassado de exsudado. Esta visita domicilidria foi realizada por mim e pela
enfermeira da equipa. De salientar que no momento da visita se encontravam os dois filhos e
o cuidador informal.

Durante esta visita focamos toda a comunicacdo na capacitacdo dos cuidadores para a
prestacdo de cuidados na agonia, comecando por enquadrar todos os sinais que estavamos a
observar no doente, associados ao processo de morrer, nomeadamente: o facto de estar mais
confinado ao leito nas dltimas 48H, sem energia para qualquer tipo de atividade; diminuicdo
do estado de consciéncia; desorientagdo; dificuldade na ingestao de alimentos e liquidos que
pode ir até a total incapacidade de o fazer; delirium; estertor. Explicamos ainda aos filhos que
estes sinais estavam relacionados com a faléncia multiorganica do corpo e que nenhum
destes estava a provocar sofrimento ao seu pai, nomeadamente: sinais de ma perfusdo
periférica nos membros, diminuicdo do débito urinario, aumento do estertor, altera¢des da
temperatura corporal, alteracdo do padrao respiratorio, periodos de apneias/polipneia.

Neste momento o foco do plano de cuidados ao doente foi o conforto, promovendo-lhe
uma morte serena e digna® no seu domicilio tal como era o seu desejo expresso. Reforcamos
ensino sobre prevencao de ulceras por pressdo capacitando os cuidadores para as alteracdes
de decubito e mobilizacdes, avaliando sempre se existem manifestacoes de dor durante as
mesmas, fazendo uma correta gestdo da analgesia prescrita. De referir que a familia ja tinha
todas as ajudas técnicas necessarias para a prevencio das tlceras por pressao.

0 doente foi posicionado com cabeceira a 45 graus, com pesco¢co em posi¢do neutra o que
permitiu reduzir a persisténcia do estertor. Foi aproveitado o momento para realizar os
cuidados a boca com agua e elixir que deve ser repetido varias vezes ao longo do dia; nos
intervalos e sempre que se perceber que a mucosa oral esta seca, deve ser borrifada a boca
com a infusdo de cha de camomila e gotas de limao, reforcando a sua importancia nesta fase
onde ha reducdo ou auséncia de ingesta(?).

Foi realizado tratamento da ferida maligna da regido cervical e maxilar até ao 16bulo da
orelha, do lado esquerdo. O tratamento foi focado integralmente no conforto do doente.
Tratava-se de uma ferida maligna no estadio 1V, lesdo ulcerada extensa de cerca de 5/5 cm,
leito da ferida predominantemente de coloragdo amarelada, com exsudado abundante, odor e
dor basal controlados. Apresentava dor apenas durante a realizacdo do tratamento da ferida,
atenuada pela terapéutica analgésica em resgate, que o doente tinha realizado ha mais de 45
minutos. No tratamento da ferida foram utilizados materiais para controlo do exsudado,
tentando prevenir o aumento do odor. Foi utilizada carboximetilcelulose sédica com prata,
pelas suas capacidades de absorcdo e ao mesmo tempo caracteristicas antimicrobianas com
vista a reduzir a carga bacteriana e, deste modo, reduzir odor e exsudado. A pele perilesional
integra foi protegida com estrato cérneo em spray(22),
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Neste caso em particular estdvamos perante um doente portador de uma ferida maligna
que envolvia estruturas anatémicas profundas e, por esse motivo, havia elevado risco de
hemorragia terminal massiva, pela invasdo tumoral junto da carétida, o que poderia culminar
numa urgéncia em cuidados paliativos. No entanto, uma hemorragia macica é com frequéncia
precedida de hemorragias menores, que até a data da visita ndo tinham ocorrido. Durante a
visita foram dadas algumas recomendacgdes a familia, como ter a mao toalhas escuras em caso
de hemorragia. A posteriori, seria discutido em conferéncia familiar com o doente e familia a
possibilidade de sedacdo em caso de hemorragia macica, podendo ser esta uma intervencao
prevista nestas situacdes(23).

Contactamos o médico da equipa, que considerou que a terapéutica ja estava simplificada
e ajustada aos sintomas previamente descritos. O doente fazia opidide transdérmico com
resgate de morfina em gotas (sem sinais de dor aparentes) e haloperidol em gotas em SOS em
caso de agitacao/alucinacao, por isso foi mantido o regime terapéutico prescrito.

2.2 - Trabalho em equipa

0 trabalho em equipa é um dos pilares essenciais das equipas de CP. A equipa deve ser
agregadora de saberes de diferentes grupos profissionais que se alicercam em objetivos e
missdo comuns para devolver no cuidado a pessoa doente e seus cuidadores/familia.

As equipas de CP desenvolvem a sua atividade em situacdes complexas de sofrimento
humano e por isso devem ter um olhar que englobe todas as dimensdes humanas, que
interagem e se potenciam, numa abordagem transdisciplinar, que utiliza o conhecimento de
cada um dos profissionais, na mesma medida de importancia, na identificacdo das
necessidades da pessoa doente e cuidador/familia e planeamento das intervenc¢des a realizar.
Esta abordagem deve utilizar um saber comum na promog¢ao do alivio do sofrimento nas
fases de doenga avancada, potenciando o bem-estar e a qualidade de vida(®.

Fui privilegiada no sentido de poder observar de perto, no meu estagio, momentos muito
ilustradores daquilo que se preconiza como trabalho em equipa em CP. Comego por
enumerar os diferentes grupos profissionais, de varias areas do saber em saidde e bem-estar,
existentes na equipa: médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos, assistente espiritual,
musicoterapeuta, profissionais de terapias complementares e assistente social. A forma como
os diferentes profissionais articulavam os seus conhecimentos e competéncias especificos
entre si era pautada por uma relagdo de respeito, de espago de existéncia e escuta de cada um
dos seus elementos, quer em reunido de equipa para discussdo de casos, quer nas suas
intervencoes junto dos doentes e cuidadores/familia. Assim, pude observar a importancia
destas dinamicas na motiva¢do individual dos profissionais, a forma como utilizam a equipa
como recurso protetor da sua exaustdo e fragilidade e o empoderamento que a mesma lhes
devolve e que se estende a sua pratica nas intervengdes que realizam.

0 modelo de organizacdo da equipa por gestor de caso permite obviar tempo no
planeamento das intervencdes e na alocacdo de recursos humanos, bem como permite
melhorar a qualidade dos cuidados ao promover a continuidade dos mesmos, mantendo
sempre 0s mesmos profissionais dedicados a cada doente. Podemos apontar como vantagens
deste modelo, a construcao de uma melhor relagao terapéutica e o aumento da confianga nos
profissionais. Da minha percecdo é um modelo que os satisfaz bastante, permitindo uma
maior autonomia na tomada de decisdo terapéutica. Sempre que um dos profissionais
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dedicados ao doente esteja de férias ou ausente por doenca é substituido por outro do mesmo
grupo profissional, com vista a garantir a continuidade dos cuidados. Importa ainda referir
que se o doente tiver mais do que uma visita na mesma semana por profissionais diferentes,
estes contactam entre si para passar informacao clinica importante entre visitas. Este aspeto
é determinante, quer na continuidade de cuidados com reducdo de possiveis falhas na
tomada de decisdes ou na comunicacdio com o doente/familia, quer na confianca do
doente/familia que se vai construindo no processo terapéutico.

As reunides interdisciplinares da equipa sdo realizadas uma vez por semana em regime
online (desde a pandemia por COVID-19) onde estdo habitualmente presentes todos os
profissionais. Estas sdo realizadas num ambiente informal e acolhedor, durante cerca de 2
horas, e permitem uma comunicacdo interdisciplinar estruturada com vista a melhorar a
estrutura e a clareza do plano de intervencdo para cada doente acompanhado. Pude
confirmar que tal como é descrito em alguns estudos(24 os principais temas abordados nestas
reunides incidem em 3 grupos, relacionados com aspetos clinicos, psicossociais e plano de
cuidados dos doentes em acompanhamento.

A reunido é previamente preparada com agendamento de casos a discutir e assuntos de
interesse geral. Os casos sao abordados pelo gestor de caso; posteriormente os outros
profissionais intervém se tiverem contributos a acrescentar que enriquecam a discussio e
definicdo ou alteragdo do plano de cuidados. Durante a discussdo, o processo clinico
informatico do doente esta a ser atualizado por um dos médicos da equipa.

Em relacdo a lideranca da equipa identifiquei um estilo que orienta mais para a relacdo
entre os profissionais e menos para a tarefa a realizar, no entanto é visivel um equilibrio
destas duas forgas. A figura do lider é explicita e respeitada por todos, sempre na 6tica de
crescimento pessoal dos profissionais da equipa, em que a for¢a motriz é uma visdo
compartilnada da equipa, na qual o contributo de todos é valido e acolhido.
Hierarquicamente, a equipa tem um diretor clinico, um enfermeiro coordenador e cada grupo
profissional tem um responsavel, o que permite uma melhor gestio e organizacdo do
trabalho e comunicacdo entre todos os elementos. Tal permite-me fazer a ponte para estudos
que demonstram uma tendéncia atual para uma lideranca de equipas mais focadas no

coletivo e que transcende a hierarquia, englobando comportamento, contexto e pessoas(25).

Durante as reunides assisti a varios momentos em que o diretor clinico e a enfermeira
coordenadora validavam as tomadas de decisdo mais dificeis, recorrendo ao elogio das
competéncias e caracteristicas individuais do profissional, numa presen¢a acolhedora, nio
julgadora, que promove a motivacdo e o desenvolvimento do profissional. A equipa tem
organizado um plano de formagdo interna anual, cujos temas sdo propostos pelos
profissionais e vdo ao encontro das suas necessidades formativas, privilegiando a evidéncia e
as boas praticas em cuidados paliativos. Estas formac¢oes tém dia do més e hora fixos, o que
permite aos profissionais terem uma calendarizagdo prévia a longo prazo, facilitando a gestao
das suas agendas pessoais para poderem estar presentes nas formagoes.

O crescimento harmonioso da equipa est4 intimamente relacionado com o papel do lider.
“Sempre que a equipa sofre uma crise deve ter como pilares de apoio: o lider, todos os
elementos, a sua forca e determinacdo no projeto da equipa”®), de modo a reerguer-se em
energia motivadora para continuar a sua jornada.
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Sendo as equipas de CP peritas no acompanhamento de situacdes de grande sofrimento
humano, muitas vezes assistimos a momentos de alguma tristeza e processos de luto pelos
profissionais na gestdo das suas préprias perdas enquanto cuidadores. Deste modo, torna-se
estratégia protetora o desenvolvimento de relacdes de pertenca através do trabalho de
equipa em colaboracdo e o treino de competéncias essenciais de autocuidado dos
profissionais, que permite que os membros da equipa cuidem uns dos outros e prestem o
melhor acompanhamento possivel aos doentes e cuidadores/familias(26). Ainda acerca deste
propoésito, a equipa tem um plano formal de prevencdo de burnout (indicador de
estrutura)(2”), com atividades programadas, como por exemplo encontros de equipa de 1 ou 2
dias designados de encontros de melhoria continua (integram atividades de trabalho e
lddicas), que sdo realizados 3 vezes por ano.

Durante o estagio ndo presenciei situacdes de conflito interno, no entanto também
percebi que se estes conflitos surgirem a equipa tem recursos internos para a sua resolucao,
através da forma como flui a comunicacdo entre os seus elementos, que prima pela
transparéncia, respeito e direito a opinido pessoal, e pela existéncia de lideres na equipa que
demonstram boas competéncias de mediagao.

2.3 - Comunicag¢ao

A comunicagdo configura-se como um dos pilares dos CP. Sabemos que na nossa
existéncia, mesmo ndo comunicando, j4 estamos a comunicar, até pelas inferéncias que os
outros fazem sobre a auséncia de comunicacdo verbal ou sobre a comunica¢do ndo verbal.
Assim, aprender e desenvolver técnicas de comunicacdo adequadas e saber utiliza-las como
um instrumento basico de cuidado é promover um campo seguro de intera¢ido e preparac¢io
para o desenvolvimento de uma relacdo terapéutica com pessoas doentes, cuidadores e
familias.

Neste subcapitulo analisarei apenas a importancia da comunicacdo na relagdo terapéutica
estabelecida com doente, cuidadores/familia, uma vez que ja abordei o tema em relacdo a
importancia de uma comunicagdo assertiva, clara e coerente dentro da equipa na promog¢ao
de um ambiente protetor para os profissionais e mediador de uma boa gestiao de conflitos
internos.

Tendo em conta que em CP estamos perante situacdes de grande sofrimento para os
doentes e familias é importante que os profissionais desenvolvam competéncias basicas ao
nivel da comunicag¢ido como € o caso da escuta ativa, compreensdo empatica e feedback(28).

Durante a admissdo de novos doentes é necessario criar em domicilio um ambiente de
acolhimento com preservacdo da privacidade do doente para que este se sinta totalmente
compreendido no seu sofrimento pelos profissionais de saide. Aqui torna-se preponderante
avaliar qual o grau de conhecimento que o doente e familia tém sobre a doenca, prognéstico e
tratamento. Dentro desta tematica interessa abordar a diferenca, nem sempre clara, entre
comunicacdo e informacao, sendo que a informacdo é s6 uma pequena parte da comunicagao,
pois esta ultima é muito mais abrangente e neste caso pode ser vista como a forma de passar
a mensagem (a informagao). Muitos foram os doentes visitados que inicialmente referiram
que desconheciam o diagndstico, mas que no decorrer da conversa fomos percebendo que o
diagndstico era conhecido e que apresentavam expressdo de desalento e total auséncia de
esperanga, tentando derivar o seu discurso para outros assuntos para evitar abordar o tema.
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Neste caso, o profissional de saide deve ter a sensibilidade de quem tem as competéncias
basicas de comunicagio treinadas e ndo insistir em dar informagoes que o doente nio quer ou
nao esta preparado para ouvir.

A utilizacdo da escuta ativa, como ferramenta essencial de comunicac¢do na interacdo com
o outro e construcdo da relacdo terapéutica, foi uma constante durantes as visitas
domicilidrias com os diferentes profissionais da equipa. A pratica da escuta ativa passa por
ser capaz de entrar em conexdo consigo proprio, silenciar o seu interior, permitir-se entrar
em contacto com o sofrimento e a vulnerabilidade do outro numa atitude de aceitacdo
incondicional. Quando estamos em escuta ativa comprometemo-nos em 3 importantes
dimensodes: perceber tudo o que nos estd a ser dito, através de comunicagdo verbal e nao
verbal, e de que forma é que a mensagem nos estd a ser transmitida e em que contexto;
pensar no que a pessoa nos esta a dizer e ao mesmo tempo avaliar sem julgar; sentir, num
estado de genuina conexdo e interesse pelo que o doente diz e sente e que ressoa em nds@9.

Também assisti a varias situacdes de comunicacdo de mas noticias. Recordo, em
particular, uma visita a uma doente com esclerose lateral amiotréfica em progressdo de
doenca e na qual foi necessario dar esta noticia a doente e familia. Foram utilizadas as etapas
do protocolo de Buckman(?8), que passo a descrever, ilustrando com a situagcdo em especifico:

» Na primeira etapa do protocolo tivemos em atencdo o ambiente. Neste caso a doente
estava no seu domicilio, sentada no sofad da sala com o marido, tratando-se de uma
visita de seguimento em que médico e enfermeira conheciam a doente e familia ha
cerca de 6 meses, com boa relagdo terapéutica estabelecida. Foi perguntado a doente
se era confortavel para ela ser observada na sala ou se preferia ir para o quarto, onde
estaria num ambiente mais privado e poderia ficar sozinha com os profissionais de
saude. A doente preferiu ficar na sala connosco e com o marido, seu principal
cuidador.

» A segunda etapa dava particular enfase a percecdo que a doente e o seu marido ja
tinham da situacdo. Aqui exploramos a forma como se sentia, se estes sintomas que
apresentava eram diferentes dos habituais, se alguma vez no percurso da doenga se
tinha sentido desta forma. A doente referiu sentir-se pior, emocionando-se e
chorando, e o marido disse que foram avisados pelo neurologista dos sintomas que
poderiam significar agravamento da doenca e que neste momento parecia-lhes que
era isso que estava a acontecer.

» Na terceira etapa da conversa o médico e enfermeira tentam perceber o que o doente
e cuidador querem saber sobre a trajetéria futura de agravamento da situagdo, bem
como possiveis complicacdes que podem surgir, questionando se desejam saber
naquele momento tudo sobre o que estamos a observar ou se preferem que deixemos
apenas indicagdo sobre o plano.

» Como a op¢ao da doente e marido foi quererem saber sobre toda a situagdo, na quarta
etapa, os profissionais da equipa partilharam toda a informacgao, enquadrando sempre
a sua conversa com os sintomas que a doente referia ter, os sinais que o marido
observava e a informacdo previamente dada pelo neurologista. Importa aqui referir
que a doente tinha preenchidas as diretivas antecipadas de vontade.

» Seguiu-se a quinta etapa, que privilegia a resposta as emoc¢des da doente e cuidador,
acolhendo a tristeza natural face a noticias perturbadoras, existindo siléncios que
tiveram que ser respeitados e geridos pelos profissionais.
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» Por ultimo, na sexta etapa, o médico devolveu a doente e cuidador um resumo daquilo
que foi falado e elaborou e discutiu com o doente o plano de intervencao futuro.
Realizaram-se ainda os ensinos necessarios a ambos e agendou-se a préxima visita
domicilidria de avaliacdo, respeitando o principio de ndo abandono do doente e
familia.

Durante este processo, a comunicacdo ndo verbal é de suma importancia, devendo o
profissional estar atento a mesma e ao que pode estar a comunicar através desta de forma
nao intencional, com risco de afetar a relacio terapéutica estabelecida. Por outro lado, deve
estar atento a comunicacdo ndo verbal dos doentes e cuidadores/familia, que tanta
informacao nos dao, auxiliando o profissional a gerir o teor do discurso na intervengao. Passo
a ilustrar esta premissa com outro caso em que acompanhei a musicoterapeuta numa
intervencdo junto de uma doente com deméncia avanc¢ada. No inicio da visita, a doente
encontrava-se sentada no sofd com uma postura rigida, muito inclinada para diante, quase
ndo se conseguindo ver a face, com respostas monossilabicas de “sim” e “ndo” as perguntas
que foram realizadas. Ao longo da sessdo, a postura rigida foi-se desfazendo, a doente
comegou a interagir com o musicoterapeuta, acompanhando as mausicas sugeridas e
sugerindo outras, tocando o instrumento de ferrinhos e sorrindo. Este episddio permite-me
concluir que a musicoterapia é uma intervencio que pode ser de suma importincia na
modificagdo do estado emocional do doente, traduzindo-se na transformagdo da sua
expressdo ndo verbal. Durante esta sessao foi possivel trabalhar a memoria e as emocoes, tal
como demonstram alguns estudos(30).

Nas visitas que acompanhei foi frequente a pratica de momentos de comunicagio
terapéutica, através de validacdo de sentimentos, criando a oportunidade de doente e familia
expressarem as emocdes que sentiam face a incerteza do progndstico da doenca e situagdo de
fim de vida, quebrando conspiragdes de siléncio, num ambiente seguro. Permitiu ainda a
antecipacio da realizacio de ultimos desejos, como incentivar a visita de familiares dos quais
desejavam despedir-se e apaziguarem-se na resolucdo de conflitos pré-existentes.

Nesta senda, real¢o a situagdo de uma doente acamada, com astenia extrema que ja nao
permitia o levante do leito, consciente e orientada, que apresentava inquietagdo significativa,
sendo percetivel a existéncia de conspiracdo do siléncio com a filha. Inicialmente, quando
abordada pela equipa, a doente ndo identificava causa nenhuma aparente, mas, quando
pedimos que nos falasse de como se sentia, falou-nos sobre a sua percec¢io da aproximacdo da
morte, assunto sobre o qual nunca se tinha expressado. 0 momento de conversa fluiu entre
doente, profissionais da equipa e filha, existindo lagrimas, pedidos de desculpa, pedidos de
ultimos desejos e despedidas. Esta intervencdo em comunicagdo reduziu a sua inquietacdo e
permitiu a doente partir com serenidade. Sabemos e assim se corrobora que a qualidade da
comunicacdo com a pessoa doente e cuidador/familia tem grande impacto no seu sofrimento
psicoldgico e existencial G1.
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2.4 - Apoio a familia

A condicio de doenca grave ou incapacitante na pessoa, bem como a sua morte, vai trazer
a familia grandes desafios quer do ponto de vista econémico, quer na alteracdo de papéis
funcionais na dinamica familiar, na instabilidade emocional perante o sofrimento do doente
ou na exigéncia de o cuidar com um grau de dependéncia progressiva. Durante todo este
processo a familia precisa de reajustar a sua estrutura. Assim, é comum dizer-se que, quando
um membro da familia adoece, toda a familia adoece enquanto ecossistema. Em CP a familia é
vista como parte integrante e integradora dos cuidados a pessoa doente, necessitando, por
isso, de uma abordagem centrada na familiaG2).

Se analisarmos o contexto em que decorreu o estagio, cada doente estava no seu
domicilio, no seio da sua familia/cuidador, tornando-se fundamental a preocupac¢do da
equipa em fazer uma avaliacdo sistemdtica e rigorosa das capacidades do cuidador para a
prestacdo de cuidados e investir na sua capacitacdo para os mesmos.

Na visita de admissdo e durante o acompanhamento da pessoa doente no domicilio ha
uma preocupacdo dos profissionais da equipa em fazer uma avaliacdo sdcio-familiar,
englobando o levantamento dos elementos da rede social/familiar de suporte ao doente e
identificando os coabitantes e as condi¢des minimas de seguranca no domicilio para que o
doente possa permanecer neste contexto. Sio também avaliadas as expetativas da familia
face aos cuidados da equipa, bem como as reais necessidades de cuidados do doente, e
identifica-se o cuidador informal ou formal, se for contratado pela familia. E ainda
questionada a familia sobre se é o seu desejo cuidar do doente no domicilio e que este possa
ser o local do 6bito.

Na avaliacdo da capacidade e competéncia do cuidador importa também verificar se este
apresenta sinais de exaustdo, para que a equipa possa planear intervenc¢des de acordo com as
suas necessidades. Tais interveng¢des podem ser:

e (apacitagdo do cuidador com ensino, instrucdo e treino relativamente aos
cuidados a pessoa dependente e acamada, administracdo de terapéutica, cuidados
de conforto;

e Apoio psico-emocional, com encaminhamento para a psicéloga da equipa;

e Fatores de risco para desenvolver luto complicado, com encaminhamento para
psicéloga da equipa;

e Exaustio fisica por excesso de trabalho e ainda os cuidados a pessoa dependente,
implicando pedir avaliagdo da assistente social, explorar a rede de suporte
familiar e social, bem como a possibilidade de apoio de cuidadores formais para
realizarem os cuidados de higiene ao doente e tarefas domésticas.

No entanto, existem situacdes em que o cuidador ndo apresenta condi¢des para assegurar
os cuidados, por exemplo: se for portador de patologia fisica ou psicolégica impeditiva; se
tiver expectativa de cura que possa ser opositora aos cuidados adequados e a intervencio da
equipa em termos de objetivos de cuidados; ou se o cuidador for uma pessoa com atividade
laboral e horarios nao conciliaveis. Nestas situacdes a familia pode optar pela contratacdo de
um cuidador formal a tempo inteiro ou parcial, que assuma os cuidados a pessoa doente.

A utilizagdo de uma comunicagdo assertiva e geradora de uma relacido terapéutica com a
familia é de suma importancia para todas as intervenc¢des da equipa. Muitas vezes assiste-se a
divergéncias relativamente as expectativas e objetivos de cuidados entre diferentes
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familiares do doente, o que pode ser gerador de conflitos. Na presenca de situagdes destas a
equipa organiza uma conferéncia familiar para discutir o plano terapéutico com o doente e
familia. A conferéncia familiar configura-se como uma importante ferramenta
comunicacional, pois é uma forma estruturada de intervencio na familia em CP, tendo como
objetivos transmitir informacao e ajustar expectativas relativamente a doenga e antecipacdo
de luto, promovendo uma adaptagio emocional a situacdo vivenciada. E utilizada com muita
eficacia nas situacdes de conspiracdo do siléncio, tomada de decisio e resolucio de
conflitos3).

A familia/cuidador devem ser capacitados para o cuidado a pessoa doente o mais
precocemente possivel, uma vez que sabemos que é uma estratégia protetora de exaustdo.
Por esse motivo, a familia/cuidador devem ser envolvidos em todas as dimensdes do cuidado,
devem estar capacitados ndo s6 para os cuidados a pessoa dependente no leito, como
cuidados a boca, prevencao de complicacdes, administracdo de terapéutica, identificacdo de
sinais de dor e outros sintomas e utilizar eficazmente a terapéutica prescrita, nomeadamente
em termos de resgates para possiveis descompensac¢des de sintomas(33). Deve sempre ser tida
em consideracdo, na comunicacdo com a familia/cuidador, a validacdo dos cuidados que
presta ao seu ente querido e a importancia para o seu conforto e dignidade.

Para garantir um correto suporte a familia, ha ainda a referir que a equipa onde estagiei
dispoe de atendimento telefénico diario nas 24 horas, o que proporciona aos doentes e
familias muita seguranga, pois tém um contacto disponivel em caso de duvidas, agravamento
do quadro clinico do doente ou 6bito. Esta possibilidade de apoio telefénico que a equipa
oferece aos seus doentes e familias evita muitas vezes a ida desnecessaria ao hospital, que
sabemos que se torna danoso para o doente.

Assim que é detetada pela equipa uma situagdo de udltimos dias ou horas de vida é
realizada sempre que possivel uma conferéncia familiar, direcionada ao processo de morrer,
informando e capacitando o cuidador relativamente a todas as alteracdes passiveis de ocorrer
nesta fase e sobre os procedimentos a tomar em caso de dbito. Esta interven¢do permite
evitar, uma vez mais, o recurso desnecessario aos servicos de urgéncia dos hospitais de
agudos e empodera o cuidador relativamente aos cuidados a realizar, o que permite reduzir a
ansiedade do mesmo durante o processo.

Quando ocorre a morte no domicilio de qualquer doente acompanhado pela equipa, os
cuidadores devem contactar telefonicamente a fim de informar a situacdo. O médico é
informado e vai nesse momento fazer a visita domiciliaria para verificacdo e certificacdo de
Obito. Assim, a partir deste momento, entram em acdo as intervengdes definidas pela equipa
no protocolo de acompanhamento no luto, uma vez que o fim de vida da pessoa doente se vai
repercutir como auséncia na vida do familiar/cuidador, gerando um conjunto de reagoes
adaptativas fisicas, emocionais, cognitivas, comportamentais e espirituais4.

0 acompanhamento dos familiares enlutados deve fazer parte das intervencdes das
equipas de CP, que beneficiam de serem proativas na identificacdo dos fatores de risco para
luto complicado, bem como dos fatores protetores. Como esta é uma area de intervencao que
desejo fomentar e otimizar na minha propria equipa comunitaria de CP, defini no projeto 2
objetivos especificos a atingir. Para tal, um aspeto muito positivo foi a possibilidade de ter
assistido no inicio do estagio a formagao interna da equipa de apresentacdo e discussdo do
protocolo interno de acompanhamento no luto. Deste modo, tomei conhecimento das
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intervencdes de cada elemento da equipa, percebendo o meu espaco de interven¢do neste
ambito.

Posteriormente, no sentido de criar estratégias que permitissem atingir os meus objetivos
e progredir na aprendizagem em relacdo a drea tematica do luto, foram planeadas reunides
com a psicologa responsavel do grupo psico-existencial da equipa ao longo do estagio. A
primeira foi no inicio do estdgio para definir linhas orientadoras da minha intervencio,
periodicidade das nossas reunides para discussao de avaliacdes de fatores de risco para luto
complicado e fatores protetores, realizadas por mim no contexto de visitas domiciliarias.
Elaborei um quadro facilitador da pratica desta minha avaliagdo, de acordo com a norma da
Direcdo Geral da Saude(®), que depois discutia em reunides intercalares com a psicéloga da
equipa, onde exploravamos cada ponto da avaliacdo, percebendo se o que observei/perguntei
estava em conformidade e se outros aspetos poderiam ter sido explorados. Uma das mais
valias deste exercicio foi a possibilidade de me permitir uma sistematizacdo mental desta
avaliagdo para melhor introducdo na minha pratica clinica como profissional de uma equipa
de CP.

Devido as contingéncias do tempo de estagio e dos dias especificos da semana pelas
limitagOes de autorizacao da minha entidade patronal, que inviabilizaram a continuidade dos
cuidados em alguns doentes/familias e, desse modo, a criacdo de uma relacdo terapéutica,
ndo foram muitas as visitas nas quais consegui concretizar a avaliacdo sistematizada dos
mesmos. Contudo, as avaliacdes que consegui fazer e completar foram integradas nos
processos clinicos dos doentes acompanhados. De todos os avaliados s6 um cuidador
apresentou risco de luto complicado, tendo sido de imediato encaminhado para
acompanhamento pela psicéloga da equipa.
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PARTE Il - ESTUDO DE CASO

No ambito da escolha do projeto de intervencao dirigido ao tema das CC, tive como mote
diversas historias partilhadas com doentes que ilustram e validam a importancia do conceito
de compaixao social, espelhada no papel da vizinhanca compassiva, conforme o estudo de
caso que a seguir apresento.

Histéria Pessoal e Familiar: K.S., 90 anos, nascida na Escécia e residente na Africa do Sul
praticamente a vida inteira. Vitva, com 3 filhas (2 a residir na Escécia e 1 na Africa do Sul),
voltou a casar posteriormente com um cidadio portugués residente também na Africa do Sul,
tendo ambos decidido vir morar para Portugal sozinhos nos ultimos 2 anos, sem qualquer
rede de amigos ou familiares préximos. O marido, de 76 anos, ansioso, com dificuldade na
compreensdo e expressdo oral em portugués e com antecedentes de stress pos-traumatico
relativo a guerra colonial, tem 2 irmads, com as quais apresenta relacdo pouco vinculativa e de
fraco suporte social. O casal nio teve filhos em comum. A doente tinha como antecedentes
diabetes mellitus tipo 2, hipertensao arterial. Em 2018, foi intervencionada em Inglaterra por
quadro de volvo intestinal e isquémia da mesentérica, que resultou em ileostomia.

Histoéria Clinica: Pouco tempo ap6s a chegada ao nosso pais, K.S. recorre ao servico de
urgéncia por hemorragia digestiva, tendo feito endoscopia com diagndstico de hérnia
diafragmatica intra-toracica volumosa, condicionando epigastralgia, enfartamento, entre
outras queixas dispépticas. Tais intercorréncias, no contexto de saude global da doente,
concorreram para um sindrome de fragilidade do idoso, dificil de aceitar e gerir pelo marido
no domicilio, sem apoios e sem qualquer orientacdo nos meandros de como se articular com
os cuidados de saude primdrios ou as empresas de apoio domicilidrio. Foi neste contexto que
a doente foi referenciada para a equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos onde
exerco a minha atividade profissional. A equipa avaliou e iniciou acompanhamento com o
objetivo de estabilizacdo de sintomas e gestdo de expectativas do cuidador. Por friabilidade
da pele na perna esquerda apresentava uma ferida traumatica sangrante com cerca de 5 cm,
que foi tratada com realizacdo de penso assegurado pela equipa de familia ao domicilio. Com
a progressdo da fragilidade da doente, foi necessario ajustar as expectativas do seu marido,
confrontado inexoravelmente com a perda de funcionalidade da esposa e dependéncia nas
atividades de vida diaria, com o aumento do risco de queda, com a maior permanéncia de
tempo no leito e dificuldade de levante e transferéncias, incorrendo no risco de tlceras por
pressao.

Contexto Social:

De acordo com o IDC-Pal, esta doente, que apresentava uma sindrome de fragilidade do
idoso, era de alta complexidade, pelo contexto social, tendo como seu cuidador o marido
idoso, sem qualquer rede de suporte sdcio-familiar, o que, juntamente com os antecedentes
de stress pos-traumatico do mesmo, se configurava como fator de risco para uma adequada
gestdo da situacdo no domicilio, bem como para exaustido do cuidador.

Perante a rapida progressdo da situagdo clinica, as dificuldades do cuidador foram-se
acentuando ao olhar clinico de avaliacdo da equipa, especialmente estando nds conscientes
das limitagdes de acompanhamento durante o fim de semana em que, por escassez de
recursos humanos, a equipa nio dispde de atendimento telefénico ou presencial nesse
periodo. A referenciacio para Unidade de Cuidados Paliativos implicava um tempo de espera
que temiamos ndo chegar a tempo; o recurso ao servico de urgéncia era algo que gostariamos
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de evitar; e, na verdade, sabifamos ser o desejo expresso da doente a permanéncia no
domicilio até a sua morte, pois em episodio prévio de mal-estar geral inespecifico durante a
noite o cuidador tinha contactado o INEM e a doente tinha recusado o transporte para o
hospital pelos bombeiros. Aqui, primava a gestdo entre o principio de autonomia e os
principios de beneficéncia e ndo maleficéncia.

Com a chegada do fim-de-semana e perante este quadro clinico, o cuidador confrontou-se
com a auséncia de uma rede de apoio, contando, no entanto, com a ajuda de uma vizinha que
trabalhava como auxiliar em lar para a higiene. No entanto, quando a equipa realizou a visita
domicilidria na 22 feira seguinte, o cenario com que se deparou revelava a profunda angustia,
ansiedade e sensacdo de incapacidade com que o marido tera gerido todas as intercorréncias
da KS, que ao exame objetivo, se apresentava com perda de via oral, com esfacelos dos
antebracos por tentativas de levante para o WC feitas pelo marido, com inadequado
posicionamento no leito e higiene deficitaria, tanto pessoal, quanto do préprio quarto e cama.
A enfermeira e médica da equipa, rapidamente intervieram no sentido de estabilizar toda a
situacdo e garantir a instituicdo de medidas de conforto e de preservacao da dignidade da
doente, tendo inclusive estabelecido contacto telefénico com as filhas que residiam no
estrangeiro, informando-as do estado de provaveis ultimos dias de vida, o que permitiu que
se despedissem ao telefone e que uma delas ainda chegasse a tempo do Reino Unido, antes da
sua morte no domicilio. Continuava a preocupar-nos, no entanto, a auséncia de suporte a este
cuidador e os elementos da equipa tomaram a iniciativa de irem bater a porta da vizinha que
tinha auxiliado nos cuidados de higiene, no sentido de explorar a possibilidade de haver uma
maior abrangéncia do apoio que pudesse dar ao cuidador nesta fase final de vida da KS. Esta
tomada de decisdo pela equipa, com concordancia do marido cuidador, permitiu que se
percebesse que a filha desta vizinha era enfermeira e estava disponivel para colaborar,
encarnando o espirito da vizinhanga compassiva, no apoio ao cuidador, na prestacdo de
cuidados e gestdo de regime terapéutico da doente, bem como na articulagio com as
entidades competentes em caso de 6bito no domicilio fora do horario de funcionamento da
equipa comunitaria de CP. Esta ajuda foi absolutamente fundamental para que os tltimos dias
de vida da doente tivessem o conforto e a dignidade merecidos e que o marido ndo se sentisse
tdo perdido e ansioso na responsabilidade de cuidar.

Pelo acima descrito, este caso ilustra perfeitamente a importancia da comunidade
compassiva na promoc¢ao de bem-estar e qualidade de vida aos doentes com doenca avancada
ou em fim de vida e aos seus cuidadores, auxiliando a prestacdo de CP de proximidade das
equipas especializadas, permitindo-me ancorar esta vivéncia da pratica clinica em matéria de
incentivo e ponte para a intervencdo desenhada no meu projeto de desenvolvimento de CC no
concelho de atuagdo da minha equipa comunitaria.
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PARTE IV - PROJETO DE INTERVENCAO/ FORMACAO EM
SERVICO

A proposta deste projeto de intervencdo pretende ser um meio facilitador da
implementacdo de um projeto de comunidade compassiva no concelho onde a equipa
comunitaria de CP na qual exer¢o funcées desenvolve a sua atividade.

Ao longo desta parte do trabalho desenvolvo os conceitos de abordagem de saide publica
em CP e de CC, orientando a justificacdo da area tematica escolhida através de uma breve
contextualizacdo e posterior analise SWOT. Em seguida, enumero as acdes de curto, médio e
longo prazo planeadas em projeto de estdgio, todas orientadas para a comunidade. Por fim,
descrevo a proposta de avaliacdo através de indicadores definidos para cada uma das fases de
implementacao do projeto de lancar sementes para uma CC.

Dedicarei um subcapitulo a a¢do formativa sobre comunidades compassivas que realizei
para as equipas de cuidados paliativos da comunidade, a intra-hospitalar e a comunitaria,
apresentando e discutindo os objetivos e temas apresentados do ponto de vista motivacional
e da avaliacdo da satisfacdo dos presentes.

by

O final desta parte dedicarei a reflexdo critica sobre as atividades propostas e as
concretizadas, fazendo ainda pontes de contacto para o futuro e atividades a iniciar em 2023.

1 - Projeto de intervencao: Justificacao

Estudos prospetivos demonstram que em 2060, 48 milhdes de pessoas (47% de todas as
mortes no mundo) morrerdo com sofrimento associado a doencas graves, o que representa
um aumento de 87% relativamente aos 26 milhdes de pessoas em 2016. Estima-se que a
doenca mais geradora de sofrimento grave sera a deméncia (6 milhdes de pessoas, com
aumento de 264% entre 2016 e 2060).3% Assim, a interven¢do precoce num espectro de
doengas cronicas que ameagam a vida pelas equipas e servicos de CP, com vista melhorar a
qualidade de vida do doente e familia no processo de doenca avang¢ada e no final de vida,
torna-se uma necessidade emergente.(37)

Fundamentado em dados sociodemograficos recentes da Pordata, verificamos que em
Portugal em 2020 o indice de envelhecimento da populagdo é de 161,1% e que o indice de
dependéncia de idosos subiu para 34,7%. Se explorarmos os restantes dados relativos as
principais causas de morte encontramos no topo as doengas do aparelho circulatério e logo
em seguida os tumores malignos.38) Pondo em perspetiva a evolugcdo destas doencas
ameacadoras da vida no tempo, destacamos periodos de agudizacdo das mesmas, com
necessidade de multiplos internamentos, aumento da dependéncia, sintomas decorrentes da
doenca que provocam sofrimento e situacdes de fim de vida.

A vivéncia do processo de final de vida e morte traz grandes desafios para a pessoa, mas
também para a sua familia e cuidadores. S3o momentos emocionalmente intensos de
confronto com a nossa mortalidade e perdas sucessivas, colocando ainda as familias a
intensidade de um papel de cuidador para o qual ndo estavam preparadas.

A Organizacdo Mundial de Satide (OMS) tem sido um veiculo importante de divulgacdo e
promo¢do dos CP como cuidados integrados nos sistemas de sadde, baseando os seus
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documentos orientadores em evidéncias sé6lidas que concretizam os CP com um alto nivel de
eficicia e eficiéncia, quer ao nivel dos indicadores que revelam ganhos em satude e qualidade
de vida, quer nos resultados em satude que avaliam custo-eficicia dos cuidados ao nivel dos
sistemas de satide(39)(40),

Deste modo as organizacdes internacionais de CP vao cada vez mais aproximando-se da
ideia de uma abordagem de satide publica ao nivel dos CP“1), que envolvem estratégias para:
o planeamento e desenvolvimento adequado de servigos e equipas de CP; a monitorizacdo
das necessidades, avaliacdo, qualidade dos CP e equidade; o envolvimento da comunidade
nos CP que promovem o bem-estar e a qualidade de vida, em todas as suas fases, incluindo a
aproximac¢do do momento da morte*2). Esta visdo de CP visa a integracdo de cuidados e
organizacao de a¢des comunitarias com vista ao empoderamento da comunidade, bem como
a sua avaliacao(“3),

Neste momento, o0 movimento internacional das CC configura-se como uma resposta
sustentavel de saide publica a uma populacdo cada vez mais envelhecida, com doencga
crénica ameagadora da vida. O termo “Cidade Compassiva” deriva da aproximac¢do ao
conceito de saude publica de “Cidades Saudaveis”, desenvolvido pela OMS, reunindo um
conjunto de intencdes de promoc¢do da satide emanadas pela carta de Ottawa*¥, com foco no
envolvimento da comunidade*5)(46)(47),

Verifica-se a um nivel mundial um aumento da consciencializagdo para melhorar as
circunstancias em torno da morte, sendo desta forma impreterivel a criagdo e implementacido
de medidas de saude publica que caminham ao lado das respostas dos servicos de satde e
sociais, envolvendo toda a comunidade civil nos cuidados ao doente com doenga avancada e
em fim de vida. E um trabalho importante, realizado em parceria com os servicos/equipas de
CP, e tendo por base os principios da compaixdo, que visa: sensibilizar a sociedade sobre as
necessidades das pessoas com doenca avancada e / ou em fim de vida; treinar a populagao
(cuidadores e voluntarios) para atenderem a essas necessidades; implementar e coordenar
redes colaborativas de cuidados para intervir de forma adequada e eficaz, atendendo a essas
necessidades. Estas redes colaborativas de cuidados podem ser internas (as mais proximas
da pessoa: familia e amigos) e externas (como vizinhos, voluntarios, érgaos de poder local,
escolas, organizacgoes, entre outros) e prestar cuidados de proximidade independentemente
da prestacdo de servicos sociais e de satide(“8).

Uma atitude mais compassiva dos cidaddos da comunidade nestes momentos podera ter
grande impacto no apoio e cuidados ao doente e seus familiares. Novas abordagens de saide
publica no que concerne ao fim da vida surgem através das CC, onde as pessoas se cuidam
entre si em momentos de necessidade, perda e crise, tornando-se assim uma
responsabilidade de todos. Sendo comunidades pautadas pela idiossincrasia da compaixao,
promovem o bem-estar e a qualidade de vida do individuo, aproximando servicos sociais, de
saude e comunidade, numa perspetiva de modelo integrado de cuidados, num trabalho de
parceria que promove também o bem-estar coletivo (49)(50),

Na perspetiva de alguns autores, nomeadamente Kellehear, dentro de um modelo de CP
cooperativo, numa abordagem de saude publica, deve existir uma aproximagio e cooperagio
entre os CP especializados, generalistas e CC como uma integracdo de cuidados com foco nas
necessidades da pessoa com doenga avanc¢ada e/ou em fim de vida e seus cuidadores®).
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Durante todo o processo de implementacdo destes projetos de CP numa abordagem de
saude publica, torna-se importante a avaliacdo do seu impacto. Tal como se pode ler no artigo
“Reducing emergency hospital admissions: a population health complex intervention of an
enhanced model of primary care and compassionate communities”, algumas abordagens
centradas na comunidade tém gerado contributos positivos na reducao de internamentos ndo
planeados nos doentes de elevado risco, com doenca crénica avangada, o que pode tornar
esta perspetiva util na implementacio de novas politicas de satide e envolvimento dos drgaos
de poder locais7),

Implementando projetos que visam os cuidados em fim de vida como um importante
problema de saude publica, bem delineados e sustentados em experiéncias com bons
resultados, estaremos a contribuir para uma proporc¢ao crescente de pessoas beneficiarias
dessa abordagem(“9),

O Projeto de Intervencdo no servico pretende ser o inicio de trabalho junto da
comunidade, colocando os CP numa perspetiva de sadde publica.

By

De forma a dar maior consisténcia a pertinéncia da realizacdo deste projeto de
intervencdo passo a apresentar a analise SWOT:

GUIA DE PREENCHIMENTO AMBIENTE EXTERNO
OPORTUNIDADES AMEACAS

respostas Ptos Perguntas

sem efeito Com que intensidade a
fraqueza X dificulta a organzem

aproveitar a oportunidade Y?

(o]
Dificulta pouco 1
Dificulta muito 2
sem efeito o Com que intensidade a
1 fraqueza X acentua o risco de
2 Ameaca Y?

Acentua pouco
Acentua muito
Profissionais da ECSCP e EIHSCP
motivados para a implementacao de
projeto

Profissional na equipa com
competencias em enfermagem
comunitaria e saude publica
Conhecimento da maior parte das
respostas comunitarias aos doentes e
familia

Identificada pela equipa a necessidade
urgente de redes colaborativas de
cuidados na resposta aos doentes e
familias acompanhados

Morte tema tabu negligenciado pelas

pessoas na comunidade
cuidadores formais e informais sem

projetos de CC implementados em
formagéo em CP

Falta de respostas sociais para doente
Portugal

comunidade e outras equipas salde
Aumento do nimero de doentes com
doenca cronica avang¢ada no concelho
e familiares com necessidades
Contacto com coordenadores de
Dificuldade de articulagdo com
Poucos profissionais de salde no
ACES com formagdo em CP

Articulagdo com parceiros da
Orgéos de poder local

TOTAIS

FORCAS

14

Recursos humanos da ECSCP abaixo do
preconizado para o n°® de habitantes do 2 2 1 1 2 0 2 2 12
concelho

Pouca experiéncia dos Profissionais da
ECSCP na implementacéao de projetos
na comunidade

AMBIENTE INTERNO

FRAQUEZAS

Aumento do nimero de doentes

referenciados a equipa nos ultimos 6 2 2 o 1 2 0 1 1 9
meses

2 profissionais da equipa com formacgéo

intermédia 0 0 0 0 0 1 1 1 3

TOTAIS 2 2 7 3 o] 3 -2 1

Capacidade ofensiva (Q1-Q3) - 12 = 14 _

Capacidade defensiva(Q2-Q4) 17 = 2 38 53

. . - Efectividade %
Posicionamento estrategico (Q1+Q2-Q3-Q4) - 16

Através da andlise da matriz SWOT, identifiquei as necessidades, objetivos e estratégias.
Verifiquei na analise uma capacidade ofensiva da equipa (14), com potencial para fazer valer
as oportunidades existentes.
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As forgas para fazer face as ameacas tém mais peso do que as fraquezas, com uma
diferenca relevante, o que alerta a equipa para um bom momento de passar a agido e
implementar as estratégias. O valor da capacidade defensiva da equipa é igual a 2. Evidencia-
se uma forte possibilidade de posicionamento estratégico da equipa (16) para iniciar o
desenvolvimento do projeto de melhoria.

As forcas que mais se destacam e melhor posicionadas estdo para fazer frente as ameacas
sdo: “Profissionais da ECSCP e EIHSCP motivados para a implementacio de projeto”,
“Identificada pela equipa a necessidade urgente de redes colaborativas de cuidados na
resposta aos doentes e familias acompanhados”.

Esta andlise assegura-nos ainda que as fraquezas com forte impacto na equipa sdo:
“Recursos humanos da ECSCP abaixo do preconizado para o n? de habitantes do concelho”,
“Pouca experiéncia dos Profissionais da ECSCP na implementacio de projetos na
comunidade” e “Aumento do numero de doentes referenciados a equipa nos ultimos 6
meses”, tendo as duas ultimas menos relevancia.

Apds a andlise SWOT realizada que validou a consisténcia interna da equipa no sentido de
colocar em curso intervencdes para a implementacdo de um projeto de CC, apresento os
objetivos e as acdes a curto, médio e longo prazo que defini no projeto de estagio. As acées de
curto prazo de acordo com o planeamento decorreriam no periodo de janeiro até a primeira
quinzena de julho de 2022. Devido a minha interrup¢do de estagio, pelos motivos ja
explicados anteriormente, ndo foi possivel a sua realizacdo. Por este motivo, apresentarei em
primeira instancia as atividades planeadas e, no capitulo da reflexdo critica sobre as
atividades propostas e as realizadas, explanarei cada uma das atividades propostas e outras
que foram realizadas e inicialmente nao foram planeadas.

Assim este projeto tem como objetivo geral: “Realizar um plano formal de
implementacdo e desenvolvimento de uma CC - Fase de divulgac¢do.”

Objetivos especificos:

1. Realizar diagnéstico de situacdo em relagdo aos recursos da comunidade com
respostas para os doentes/familias com necessidade paliativas no concelho;

2. Coordenar esforcos dos diferentes parceiros da comunidade com vista a
implementacao do projeto;

3. Melhorar os conhecimentos dos profissionais da equipa sobre CC como uma
estratégia de intervenc¢io comunitaria em CP;

4. Promover a motivacdo dos cidaddos para os cuidados em fim de vida através da
compaixao.

As acdes a desenvolver contemplam os periodos de tempo de 1 ano (Curto prazo), 2
anos (médio prazo) e 3 anos (longo prazo).

Assim, as a¢des Curto prazo (1 ano) terdo como principal objetivo a fase de divulgacao
do projeto, onde se pretende motivar e envolver toda a equipa e profissionais das entidades
parceiras no processo, através de reunides e formagdes, nas quais se monitoriza o processo e
se discutem sugestdes de melhoria. Assim, enumero as agdes a curto prazo que foram
inicialmente planeadas:

e Acdo de formacdo da equipa sobre a CC como estratégia de intervencido
comunitaria em CP;
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Levantamento de recursos da comunidade com respostas para o0s
doentes/familias com necessidades paliativas;

Realizar parcerias com entidades da comunidade que visem potenciar as
intervencoes da equipa e colmatar necessidades sociais dos doentes e familias
com envolvimento da comunidade (Projetar e implementar uma CC);

Realizar Projeto com plano de a¢do para a fase de divulgacdo de CC a comunidade
local;

Férum de divulgacdo a populacdo da comunidade local sobre CC e temas
relacionados com cuidados paliativos;

Criacao de rede social com divulgacdo de temas relacionados com CC e CP;
Conversas na biblioteca - A voz dos paliativos (realizada numa biblioteca
municipal com uma periodicidade de 2/2 meses com um convidado e um tema
sobre CP para a qual se pode inscrever um maximo de 10 participantes)

As ac¢des a médio prazo (2 anos) focam-se essencialmente na fase de formacgao e
capacitacdo dos cidaddos para os CP e em fim de vida. Tais como:

Manter atividades de divulgacdo junto da populagdo (Escolas, teatro, danca,
bibliotecas, ...);

Criacdo de cursos basicos em cuidados paliativos para cuidadores formais;

Criacao de cursos basicos em CP para cuidadores informais;

Criacao de bolsa de voluntarios com formacao em CP;

Realizar diversas iniciativas comunitarias (teatro, danca, bibliotecas locais,
Workshops);

Inicio da criacdo das redes colaborativas de cuidados (projeto piloto a iniciar
numa freguesia do concelho).

Por ultimo, apresento as acdes a longo prazo (3 anos), dando voz a uma fase de pleno
envolvimento da comunidade nos cuidados em fim de vida e visando um modelo de
integracdo sustentavel em CP:

Manter todas as ac¢des realizadas nas fases anteriores, com uma periodicidade
regular a definir;

Alargamento das redes colaborativas de cuidados (acima mencionadas e a
estabelecer) a todas as freguesias do concelho.

A avaliacdo do projeto sera realizada em 3 fases. Proponho-me no meu projeto a avaliar
os indicadores relativos a primeira fase, no entanto ficam planeados os indicadores a avaliar
na segunda fase.

Na primeira fase de divulgacdo, que teve inicio em janeiro de 2022, foram apenas
avaliados indicadores de estrutura e processo:

» Indicador de estrutura: Existéncia de um plano formal de implementacdo e
desenvolvimento de comunidade compassiva.
» Indicadores de processo:

N2 de ac¢oes realizadas no decorrer do estagio sobre o n® de acdes programadas
para o mesmo periodo.

N de parceiros presentes na reunido de divulgacdo do projeto sobre n® de
parceiros convocados para a reunido.
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Na segunda fase do projeto de implementacao, ou fase de formacdo, podemos medir:

e N2 de cuidadores formais formados no curso de CP sobre n® de cuidadores
formais inscritos no curso;

e N2 de cuidadores informais formados no curso de CP sobre n? de cuidadores
informais inscritos no curso;

e N9 de doentes/familias acompanhadas pelas redes colaborativas de cuidados
sobre n? de doentes identificados para acompanhamento.

Na terceira fase devera ser avaliado o impacto da CC através dos contributos das redes
colaborativas de cuidados na qualidade de vida do doente e na exaustdo do cuidador dos
doentes acompanhados pelo programa.

1.1- Acdo de formacao em servico
PLANEAMENTO DA SESSAO

Tendo em conta as atividades planeadas no ambito da implementacdo do projeto de
intervencao, fez todo o sentido que a primeira intervencao fosse a acao de formac¢ido na minha
equipa sobre os contributos da CC nos cuidados aos doentes em fim de vida e seus
cuidadores, com intencdo de poder ser replicada no ambito do plano de formag¢do do ACES,
posteriormente. Esta acdo de formacdo foi estendida a todos os profissionais da equipa
comunitaria e intra-hospitalar de CP. Realizou-se dia 19 de janeiro de 2022, na sala de
reunides de uma biblioteca municipal, com facil acesso para as duas equipas, de dimensao
que garantia um distanciamento seguro de acordo com as normas COVID-19 em vigor na
altura da sua realizagdo. A sala foi marcada através de e-mail, com confirmacao imediata. O
horario escolhido foi o da reunido da equipa, o que facilitou a presenca de todos os
profissionais.

A divulgacado foi feita por e-mail convite (Apéndice III) a todos os profissionais, dia
10/01/2022, pedindo resposta de confirmagdo até ao dia 17/01/2022, ao qual nem todos
responderam. Optei por ndo realizar o cartaz de divulgacdo como anteriormente previsto,
uma vez que ndo iria ser uma mais-valia porque os profissionais da equipa se encontram
diariamente e partilham o mesmo espaco fisico.

Foi realizado o plano da sessdao em Word ® (Apéndice IV), bem como os slides (Apéndice
V) no programa Powerpoint da Microsoft 365®, que serviu de guia orientador da
apresentacdo dos conteddos durante a sessdo, cujo principal objetivo foi sensibilizar as
equipas de CP para a necessidade de uma abordagem de satide publica em CP. Deste modo,
passo a desenvolver os temas apresentados no contexto da sessao.

RESUMO DO DESENVOLVIMENTO DA SESSAO DE FORMAGAO EM SERVICO

As CC admitem como naturais todos os ciclos da vida. Doenca e satide, nascimento e
morte, amor e perda ocorrem todos os dias dentro das esferas das nossas casas e instituicdes.
Uma CC reconhece que cuidar uns dos outros nos processos de crise ndo é simplesmente uma
tarefa exclusiva dos servigos de satde e sociais, mas sim uma responsabilidade de todos os
cidadaos. As CC encorajam, facilitam, apoiam e celebram o cuidado nos momentos e
experiéncias mais desafiantes da vida, em especial as que estdo relacionadas com doengas
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que ameag¢am ou limitam a vida, situacdes de fragilidade e vulnerabilidade e que sejam alvo
de cuidados permanentes ou a longo prazo. Na CC assume-se que qualquer um de nés, em
qualquer momento do curso normal das nossas vidas, pode ser acometido de uma situacao de
fragilidade e vulnerabilidade relacionada com doenca, perda ou morte. Aceita o significado da
inevitabilidade da morte e da universalidade da perda, acolhendo cada um na sua experiéncia
e histdria individual(62)45),

Na definicdo de saude publica de Winslow somos remetidos para o facto desta area do
conhecimento ser uma ciéncia e a0 mesmo tempo uma arte na preveng¢do da doenga, no
aumento da esperanca de vida e na promocdo da sadde, s6 possiveis através do esforgo
organizado de todos os sectores da comunidade, permitindo que o individuo faga escolhas
informadas(s3).

Deste modo, as CC conferem aos CP uma abordagem de satde publica, na medida em que
olham as necessidades de saude e sociais emergentes da populacdo. Respeitam a premissa de
cuidar no sofrimento e vulnerabilidade dos processos de fim de vida, acolhendo a morte
como uma responsabilidade de todas as pessoas inseridas numa comunidade.

Atualmente, vivemos novos desafios em satde e a nivel social, que se prendem com o
aumento: da longevidade; da prevaléncia das doengas crénicas complexas; da dependéncia
fisica e da soliddo. Neste cendrio, os servicos sociais e de saide dio uma resposta
manifestamente insuficiente para a procura atual. Deste modo, torna-se urgente criar
respostas sustentaveis na comunidade que vdo ao encontro destas necessidades da pessoa e
familia®4). Aqui, o modelo de sadde publica revela-se como uma excelente ferramenta de
trabalho na implementacao e avaliacdo de impacto das propostas de criagdo de CC, sendo
alicercado em evidéncia. Inicia-se com a fase de diagnoéstico de situacdo da populagdo, que
contempla a identificacdo do problema e a sua causa. Em seguida planeiam-se as
intervencoes, avaliam-se os seus resultados e por fim implementam-se as que melhor
resultaram. Este modelo tem ainda a vantagem de ser dindmico e flexivel, podendo ser
alterado em qualquer momento que se justifique apds a avaliagdo da intervencao*5)(54),

A primeira experiéncia que esta descrita de cuidados paliativos com apoio da comunidade
foi iniciada em Kerala, na India, em 1993, por uma organiza¢io nio governamental, tendo
como mentor um médico de cuidados paliativos, Dr. Suresh Kumar, na criagdo de um projeto
conhecido como a Rede de Vizinhan¢a em Cuidados Paliativos. Este projeto demonstrou que o
aumento da responsabilizacdo da comunidade local quando envolvida tem bom potencial,
podendo gerar sustentabilidade. Outra mais-valia apontada ao projeto foi a integracdo das
redes de vizinhanga compassiva nas politicas de saude, nomeadamente na identificacdo e
priorizacdo de necessidades locais de saude e finalmente a participacdo de diferentes grupos
sociais e religiosos numa causa comum®s3).

No inicio do século XXI foi implementado um projeto nesta area pelas maos do Professor
Allan Kellehear em Victoria na Austréalia, tendo sido a “Unidade de Cuidados Paliativos da
Universidade La Trobe” financiada para trazer mudangas na pratica da saude publica para os
servicos clinicos de cuidados paliativos, incluindo o desenvolvimento de comunidades
compassivas.

Nos ultimos anos, muitas organizacdes de diferentes paises, como Reino Unido, Escécia,
Irlanda, Austria, India, Canada, Austradlia, Colombia e Espanha, tém impulsionado o
desenvolvimento de comunidades e cidades compassivas em diferentes modelos®*?. Em
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Portugal sdo ja conhecidas trés comunidades compassivas: Borba Contigo constituida em
2019 e as outras duas, Porto Compassivo e Amadora Compassiva, em 2020. Recentemente
decorreu o concurso da Fundacdo La Caixa e Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
para financiamento de mais 2 projetos de comunidades compassivas no nosso pais.

Pelo mundo assiste-se a implementacdo e desenvolvimento de novos projetos de
comunidades compassivas com o desejo de levar cuidados paliativos de proximidade e
qualidade junto de mais pessoas. Importante referir que aquando da criacdo da cidade
compassiva, esta se vincula com o compromisso da carta da cidade compassiva que tem na
sua génese 13 pontos que agregam empresarios locais, poder autarquico, empresas locais,
escolas, institui¢des de solidariedade social e outros parceiros da comunidade(6).

A CC desperta a consciéncia individual da responsabilidade pela sua prépria condicdo de
saude. Utiliza a compaixdo como eixo transversal de cuidado nos processos de doenga crénica
avancada e final de vida, promovendo a criacdo de redes colaborativas de cuidado na
comunidade.

Na implementacao do projeto de CC destacam-se 4 fases:

» 1° fase - sensibilizacdo da populacdo pautada por conferéncias, eventos tematicos
sobre morte e fim de vida na comunidade, seminarios, materiais de divulgacao;

» 22 fase - a capacitacdo, que contempla programas de treino e workshops tematicos
(doenca avancada, fim de vida, cuidados ao doente dependente, luto), treino do cultivo
da compaixao;

» 32 fase - trata-se da intervencdo onde desenvolvemos processos de intervencio
comunitaria, formacdo de promotores comunitarios, desenvolvimento de protocolos
de intervencido comunitaria;

» 42 fase - onde se insere a avaliacdo do impacto do projeto na comunidade através de
indicadores que avaliam ganhos em saude e qualidade de vida (melhoria QV e bem-
estar; reducdo da soliddo ndo desejada; reducdo da ansiedade e depressdo; aumento
das redes de cuidados; satisfacdo doente/familia; redu¢do de consumo de cuidados de
saude e custos).

RESULTADOS DA AVALIACAO FINAL DA SESSAQ

Dos 20 profissionais convidados, estiveram presentes 15. Destes, 9 da equipa
comunitdria, 1 interno de medicina geral e familiar (MGF) em estagio com a equipa e 5 da
equipa intra-hospitalar. A coordenadora da equipa intra-hospitalar ndo pode estar
fisicamente presente, mas acompanhou a sessdo via zoom, tendo sido a sua participagio
bastante ativa e motivadora. A duracdo da sessdo foi de 90 minutos e o tempo foi
escrupulosamente cumprido, sentindo que foi o tempo indicado para cumprir os objetivos da
mesma.

0 questionario de satisfagdo com 3 perguntas de resposta na escala de Likert foi realizado
no Google Forms e enviado para os profissionais através de e-mail, logo a seguir a formacao,
tendo obtido 13 respostas, das quais em seguida explano os resultados:
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1. Aprendi algo novo com esta sessdo?

@ Concordo totalmente
@ Concordo
n&o concordo nem discordo
@ Discordo
@ Discordo totalmente
@ Nazo tenho opiniao

2. Considero que a reflexdo que esta sessdo provocou em mim sera util para a minha
atividade enquanto profissional de uma equipa de cuidados paliativos?

@ Concordo totalmente
@ Concordo
N&o concordo nem discordo
@ Discordo
@ Discordo totalmente
@ Naio tenho opinido

3. Satisfacdo global da sessdo (0 nada satisfeito 5 totalmente satisfeito).

A esta pergunta, 100% dos participantes que responderam afirmaram-se totalmente
satisfeitos.

A presenca do coordenador de um projeto de CC do nosso pais na sessdo, que foi partilhar
a sua experiéncia, enriqueceu bastante a mesma, pois possibilitou a ideia de concretizacao
dos conceitos na pratica. Os profissionais participaram ativamente com comentdarios e relatos
de experiéncias do seu quotidiano que com as redes colaborativas de cuidados estariam
facilitados em termos de solugdes para desafios frequentemente encontrados na pratica
clinica. O interno de MGF em estagio na equipa e presente na sessdo pdde ainda corroborar,
contando um pouco da sua experiéncia de estagio em Espanha na New Health Foundation.

1.2- Reflexdo critica sobre as atividades propostas e as
concretizadas

Ndo ha maior coeréncia interna num processo de aprendizagem do que termos a
oportunidade de integrar em nds e nas nossas vivéncias pessoais os conceitos que queremos
ver espelhados em tudo o que desenvolvemos na nossa pratica clinica, como a compaixao e a
esperanga, na promoc¢do de autocuidado, dignidade e qualidade de vida dos doentes, das
familias, dos cuidadores formais e informais e de nés préprios enquanto profissionais e
pessoas integradas numa sociedade que se quer compassiva e atenta ao préximo.
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Quando propus realizar as atividades explanadas no primeiro cronograma, ndo poderia
imaginar que a vida me proporcionaria uma experiéncia de doenga que me faria calgar os
sapatos de doente e vivenciar, tal como os doentes que acompanho, todo um processo de
vulnerabilidade, fragilidade, ressignificacdo pessoal e amor préprio em autocuidado, que me

levaria a trabalhar a aceitacdo relativamente a necessidade de readaptar os passos para
atingir os meus objetivos de interven¢do no ambito do tema de projeto dirigido as CC.

As atividades iniciaram no dia 6 de janeiro de 2022 com uma reunido com a Camara
Municipal (CM), onde estiveram presentes a chefe da divisdo de intervencao social e mais
dois elementos da CM, 1 enfermeira da equipa intra-hospitalar e 2 enfermeiras da equipa
comunitdria. A reunido iniciou-se com a apresenta¢do das atividades planeadas a curto prazo
no projeto de intervencdo. Todos estes elementos ja conheciam o conceito de comunidade
compassiva e era unanime o interesse pelo tema, pelo que a reunido seguiu inicialmente
fazendo um levantamento dos recursos da comunidade e posteriormente encontrando
estratégias de implementacdo do projeto. Ficou em aberto a apresentacdo do projeto na
reunido do grupo concelhio de idosos, bem como nas diferentes comissdes sociais das juntas
de freguesia do concelho. Avancamos com a ideia de iniciar os ciclos de Death Café com a
periodicidade de 2 em 2 meses, num espaco a definir pela CM com a nossa concordancia.
Todas as atividades definidas ficaram em suspenso pela minha auséncia, algumas serio
retomadas em 2023, outras serdo reformuladas, apés nova reunido de trabalho com a CM no
192 trimestre de 2023.

Em janeiro de 2022, antes da minha auséncia, ainda consegui realizar alguns contactos
telefénicos com possiveis instituicdes parceiras no projeto CC:

» Reunido com presidente de uma das universidades sénior do concelho com o
objetivo de sensibilizar para o tema das CC, ficando agendado para margo de 2022
um seminario (que foi adiado para o primeiro trimestre de 2023);

» Contacto telefénico com professora do curso técnico profissional de auxiliares de
saude de uma escola secundaria do concelho com o objetivo de planearmos em
conjunto a¢des de sensibiliza¢do, a agendar para o primeiro trimestre de 2023;

» Contacto telefénico com professora da escola superior de Satide do concelho com
0 objetivo de planearmos em conjunto acdes de sensibilizacdo na escola, a
agendar para primeiro trimestre de 2023.

Apesar dos desafios de satide pessoais que me levaram a uma reformulacdo dos objetivos
de estudo e profissionais, relativamente ao projeto de CC, apesar de ndo ter conseguido
cumprir as atividades planeadas, mantive na minha pratica didria com pares e com doentes e
familias a esséncia de langar as sementes da compaixdo, acreditando que irdo germinar em
cuidado.
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Conclusao

No culminar deste trabalho, transporto-me até ao passado recente de janeiro deste ano
em que iniciei as minhas atividades de estigio, que teriam terminado em abril. A data de
entrega deste trabalho, o meu mestrado em CP ja estaria concluido. Esta era a certeza que eu
tinha em janeiro, mas quis o destino, para quem acredita, que o percurso nao fosse assim tao
linear, ensinando-me mais uma vez que é muito pouco o que podemos controlar e que é na
vulnerabilidade que encontramos forcas e oportunidades de desenvolvimento.

Iniciei as 300h do meu estagio de pratica clinica no dia 10 de janeiro de 2022, tendo tido
um interregno de 30 de janeiro até 4 de setembro. Reiniciei dia 5 de setembro e conclui a 27
de outubro de 2022, tendo o estagio decorrido numa equipa comunitdria de cuidados
paliativos, que escolhi, reitero, pelo facto de ter um modelo de organizacdo diferente da
equipa onde trabalho e ser parceira num projeto de CC, o que foi sem diivida um ganho para o
projeto de intervencio que delineei na IV parte deste relatorio.

A organizacdo escrita deste relatério por pilares dos CP, no que concerne a pratica clinica,
permitiu-me sistematizar conhecimentos e refletir melhor sobre as praticas e intervengdes
desenvolvidas.

Neste ambito destaco a area da comunicagdo, uma das mais desafiantes para mim, tendo
sido de grande importancia permitir-me o tempo de analisar as etapas do protocolo de
Buckman para a comunica¢do de mas noticias. Como mais-valia do estigio destaco ainda a
aprendizagem sobre a articulacdo e procedimentos de comunicacdo interna da equipa onde
estagiei, pois observei um sistema de comunicac¢do interno que flui mesmo a distancia, sendo
eficaz no seu proposito.

Em relacdo aos objetivos especificos do estagio (Desenvolver competéncias na avaliagao
de risco de luto complicado e acompanhar familiares enlutados no ambito do
acompanhamento realizado pela equipa) foram de suma importincia as estratégias de
aprendizagem que defini com a psicologa da equipa para os poder atingir. Durante as visitas
domicilidrias realizava o levantamento dos dados para a avaliacdo do risco de luto
complicado e fatores protetores, o que me permitiu integrar os itens da grelha e conseguir
integra-los durante a conversa com os familiares. Para sistematizar a aprendizagem, as
reunides com a psicéloga da equipa constituiram elemento essencial.

O estagio da pratica clinica permitiu-me adquirir as competéncias gerais e especificas
para obtencao do grau de mestre em CP, através da consolidacdo de conhecimentos teéricos
pela pratica clinica.

0 projeto de intervencdo langa a tematica das comunidades compassivas, que atualmente
se configura como uma resposta emergente de satide publica em cuidados paliativos, usando
a comunidade como geradora de for¢a no acompanhamento do doente com doeng¢a avangada
limitadora da vida e suas familias. Um olhar que partilha a responsabilidade dos cuidados
com o setor da sadde e social, na pratica da compaixdo ao outro.

Nao tendo sido possivel a concretizacdo de todas a atividades planeadas no ambito do
projeto de intervencdo, estas ja estdo planeadas para o primeiro trimestre de 2023, no
sentido de dar cumprimento ao projeto e que a criacdo de uma CC na area de intervengao da
minha equipa possa ser uma realidade a curto/médio prazo.
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PLANO DA SESSAO

Tema: Recompensas e desafios de cuidar em casa
Destinatarios:
Data: 13 de outubro 2022
. . s Alunos da Formador:
Local: Universidade Sénior N . . .
~ . disciplina Literacia | Susana Saiote
Duracgdo: 55 minutos em satide
Objetivo Geral: Sensibilizar os alunos da disciplina literacia em saide da universidade sénior para a
) p p
importancia do autocuidado do cuidador
Objetivos especificos
¢ Que no final da sessdo os formandos sejam capazes de:
» Identificar 3 recompensas de cuidar em casa;
» Enumerar 2 desafios do cuidador informal.
- METODOLOGIA ~
NTEUD 2 TEMP BSERVACOE
co ubo TECNICA E M.A.E 0 | 0BS COES
- Apresentacdo sumaria de formados e . . S
o p . . N ~ Método expositivo Primeiro
S. | formador e expectativas face a sessao; ,
S | - Apresentacio do tema; (Datashow e 15 contacto de
"% p . L - Computador) formandos e
5 | - Comunicar os objetivos da sessao. f
S ormador
—
- Cuidador informal
e Cuidar em casa 10’
o passado/presente e futuro
% e Papel do cuidador informal
g ¢ Quem sdo os cuidadores Método expositivo
g informais (Datashow e
Computador ,
$ | - Recompensas do cuidar na ética do butacol ) 10
@ ) e participativo
g cuidador
- Desafios de cuidar na 6tica do 10
cuidador
8] - Sintese global dos assuntos
2 desenvolvidos , - ,
2 . . Método expositivo | 5
2 - Realcar ideias mais importantes
S - Esclarecer duvidas
- Avaliacao formativa realizada ao longo
S Jag ~ . ons Entrega de
S da acdo de formacdo, com discussao de Bibli .
S A A ibliografia aos
= experiéncias e vivéncias dos alunos e f
S , ormandos
N formadora 5 .
< relativa ao tema
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Relatério de estagio - Contributos da comunidade compassiva nos cuidados aos doentes em fim de vida e seus cuidadores

PLANO DA SESSAO

Tema: Sou cuidador e quem me cuida - Falamos de autocuidado
Data: 27 de outubro 2022 Destinatarios:
. . - o Formador:
Local: Universidade Sénior Alunos da disciplina )
~ . . . . Susana Saiote
Duracio: 45 minutos Literacia em saude
Objetivo Geral: Sensibilizar os alunos da disciplina literacia em satide da universidade sénior para a
importancia do autocuidado do cuidador.
Objetivos especificos
¢ Que no final da sessdo os formandos sejam capazes de:
> Identificar as dimensdes do autocuidado;
» Enumerar 2 estratégias para melhorar o autocuidado do cuidador.
- METODOLOGIA ~
CONTEUDO 2 TEMPO | OBSERVACOES
TECNICA E M.A.E ¢
Formandos e
) ~ Mé iti formador ja
§ | - Apresentacio do tema; étodo expositivo ’ o ador ja
5 . o ~ (Datashow e 5 tiveram um
= | - Comunicar os objetivos da sessdo. o
S Computador) primeiro
E contacto na
= sessdo 13/9/22
- Como esta a saide do cuidador?
- Dimensoes do autocuidado
o | -Barreiras ao autocuidado
= Método expositivo 10’
g - Melhorar o autocuidado do cuidador: | (Datashow e
= o que fazer? Computador)
S 10’
§ - Nivel de stress do cuidador Método expositivo e
8 - Gerir stress do cuidador participativo e 10’
demonstrativo
- Como desenvolver o autocuidado?
° - Sintese global dos assuntos
t§ desenvolvidos Método expositivo 5
o - Realcar ideias mais importantes p
§ | - Esclarecer dtvidas
Qo
- Avaliacao formativa realizada ao
S 1 . R ~ Entrega de
S ongo da ac¢do de formagao, com Bibli X
S : ~ A oA ibliografia aos
= discussdo de experiéncias e vivéncias
S , formandos
IN dos alunos e formadora 5 .
< relativa ao tema
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Relatério de estagio - Contributos da comunidade compassiva nos cuidados aos doentes em fim de vida e seus cuidadores

Convite para a sessao: "Contributos da comunidade compassiva
nos cuidados aos doentes em fim de vida e seus cuidadores”

De: Susana Saiote | ECSCP Almada Seixal <susana.saiote@arslvt.min-saude.pt>
Enviado: segunda-feira, 10 de janeiro de 2022, 23:45
Para:

Cc:

Assunto: Convite para a sessdo: "Contributos da comunidade compassiva nos cuidados
aos doentes em fim de vida e seus cuidadores”

Boa tarde, caros profissionais,

No ambito do meu projeto de intervengdo do Mestrado em cuidados Paliativos, convido-
vos a estarem presentes na sessao: "Contributos da comunidade compassiva nos
cuidados aos doentes em fim de vida e seus cuidadores", que tera lugar dia 19 de Janeiro
de 2022 as 11Horas na sala Maria Lamas na Biblioteca do Monte da Caparica.

O objetivo da sessdo apresentada por mim e com a participacdo da Dra. Elsa Mourao
(Coordenadora de Amadora Compassiva) tem como base, sensibilizar as equipas para a
necessidade de uma abordagem de saude publica em cuidados paliativos, convidando
a partilha e envolvimento de todos os profissionais de cuidados paliativos no nosso
concelho.

Gostaria muito que estivessem presentes pois o nosso trabalho de articulacdo nao se
esgota no cuidado ao doente e familia, mas promove-se para alem dos cuidados diretos
no sentido de uma rede colaborativa de cuidados. Sendo essa também parte da nossa
missao.

Todos serdao bem-vindos e as vossas presengas marcarao a diferenga, pois somos a "voz
dos cuidados paliativos junto da nossa comunidade".

Peco que confirmem a vossa presenca até dia 17 de janeiro, como resposta a este email.

Um abrago compassivo

Susana Saiote

Enfermeira Especialista em Enfermagem comunitéria

Mestre em enfermagem na area de especializagdo Enfermagem comunitdria
P6s graduada em Cuidados Paliativos
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Relatério de estagio - Contributos da comunidade compassiva nos cuidados aos doentes em fim de vida e seus cuidadores

PLANO DA SESSAO

Tema: Contributos da comunidade compassiva nos cuidados aos doentes em fim de vida e seus
cuidadores

Data: janeiro 2022
Local: Sala de reunides do edificio
Durac¢do: 90 minutos

Destinatarios:
Profissionais
ECSCP

Formador:

Susana Saiote

Objetivo Geral: Sensibilizar a equipa para a necessidade de uma abordagem de satide publica em
cuidados paliativos.

Objetivos especificos
Que no final da sessdo os formandos sejam capazes de:

» Descrever a importancia da abordagem de satde publica em CP;
» Identificar as diferentes fases de implementag¢io de um projeto de CC;
» Compreender o seu papel enquanto equipa comunitaria de CP como parceiro numa CC;
» Dar sugestoes de acdes comunitarias a realizar pela ECSCP no ambito da divulgac¢io dos
CP e CC a populacgio.
- METODOLOGIA ~
CONTEUDO TECNICA E M.AE TEMPO OBSERVACOES
o | - Apresentacdo do tema; . . Formandos e
st . L ~ Método expositivo
S |- Comunicar os objetivos da sessio; (Datashow e 5 formador da
S | - Contextualizar a importancia do tema C mesma equipa
o < ; omputador) . <
= na prestacao de cuidados pela Expecta}tlvas sdo
~ ECSCP. conhecidas
- Enquadramento da CC no contexto de | Método ativo
CP Brainstorming
(Flipchart) 10’
- 0 que é uma CC importancia da
abordagem de Satide Publica em CP: | Método expositivo
o e Contexto mundial (Datashow e 30’
s e Contexto Nacional Computador)
§ e Fases de implementacdo do
= projeto
S e Apresentagdo de estudos de
§ impacto da CC Método ativo
a e Contributos de uma ECSCP Brainstorming 10
para implementac¢io de um (Flipchart)
projeto de CC
Método expositivo 20’ Convidado
- Apresentacdo de uma experiéncia e participativo coordenador de
nacional de implementacdo de um projeto de CC
projeto de comunidade compassiva em Portugal
S - Sintese global dos assuntos
g desenvolYld(?s . Método expositivo | 10’
2 - Realgar 1de1a,s mais importantes
S - Esclarecer duvidas
S - Avaliagao formativa realizada ao Entrega de
_§" longo da agdo de formagio Bibliografia aos
E - Questionario de avaliagdo final da 5 formandos
< sessdo de formacgdo relativa ao tema
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